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Ágrip	  

Verkefni	  þetta	  er	  tvíþætt,	  það	  felur	  í	  sér	  bækling	  með	  fræðsluefni	  um	  fæðingarþunglyndi	  

á	  auðskildu	  máli	  sem	  og	  fræðilega	  greinargerð	  sem	  hér	  fer	  á	  eftir.	  Tilgangur	  verkefnisins	  

er	  að	  auka	  aðgengi	   seinfærra	   foreldra	  að	   fræðsluefni	  um	   fæðingarþunglyndi	   sem	  og	  að	  

upplýsa	  mæður	  um	  einkenni	   og	   líðan	  eftir	  meðgöngu.	  Bæklingurinn	  er	   aðgengilegur	  og	  

hugsaður	   fyrir	   alla	   nýbakaða	   foreldra	   sem	   og	   aðra	   sem	   vilja	   fræðast	   um	  

fæðingarþunglyndi.	   Í	   greinargerðinni	   er	   fjallað	   um	   framkvæmd	   bæklingsins	   og	   þá	  

hugmyndafræði	  sem	  liggur	  að	  baki.	  Ennfremur	  er	  sjónum	  beint	  að	  mikilvægi	  þess	  að	  auka	  

aðgengi	  seinfærra	  foreldra	  að	  fræðsluefni,	  stuðningi	  og	  þjónustu	  við	  hæfi.	  Upplýsinga	  var	  

aflað	   í	   fræðiritum,	   útgefnum	   greinum,	   rannsóknum	   og	   hjá	   fagaðilum.	   Niðurstöður	  

upplýsingaöflunar	  sýndu	  fram	  á	  að	  í	  gegnum	  tíðina	  hafa	  ríkt	  neikvæð	  viðhorf	  til	  seinfærra	  

einstaklinga	   og	   hafa	   fordómar	   í	   þeirra	   garð	   	   gert	   það	   að	   verkum	   að	   litið	   var	   á	   þá	   sem	  

óhæfa	   foreldra.	  Mikilvægt	   er	   að	   vitundarvakning	   verði	   á	   stöðu	   seinfærra	   foreldra	   til	   að	  

draga	  úr	  fordómum	  í	  þeirra	  garð.	  
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Formáli	  

Verkefni	   þetta	   er	   10	   eininga	   lokaverkefni	   	  til	   B.A.	   gráðu	   í	   þroskaþjálfafræðum	   við	  

Menntavísindasvið	   Háskóla	   Íslands	   vorið	   2015.	   Verkefnið	   var	   unnið	   undir	   leiðsögn	  

Guðrúnar	   V.	   Stefánsdóttur,	   dósents	   við	   Háskóla	   Íslands.	   Henni	   færum	   við	   okkar	   bestu	  

þakkir	   fyrir	   ánægulegt	   samstarf	   og	   góða	   leiðsögn.	   Við	   þökkum	   Valgeiri	   Björnssyni	   fyrir	  

aðstoð	  við	  gerð	  bæklings.	  Við	  þökkum	  Hrafndísi	  Maríudóttur	  fyrir	  myndatöku	  og	  úrvinnslu	  

mynda.	   Fyrirsætunum	   Hörpu	   Einarsdóttur,	   Einari	   B.	   Þórhallssyni,	   Gundega	   Jaunlinina,	  

Elísu	  Rún	  Jónsdóttur,	  Theódóri	  V.	  Jónssyni	  og	  Michelle	  Sonia	  þökkum	  fyrir	  aðstoðina.	  Við	  

viljum	   þakka	   Fríðu	   Kristínu	   Heiðarsdóttur	   fyrir	   yfirlestur	   verkefnisins.	   Einnig	   viljum	   við	  

þakka	  viðmælendum	  okkar	  sem	  gáfu	  sér	  tíma	  til	  viðtals	  við	  okkur.	  	  

Þetta	   lokaverkefni	   er	   samið	   af	   okkur	   undirrituðum.	   Við	   höfum	   kynnt	   okkur	   Siðareglur	  

Háskóla	  Íslands	  (2003,	  7.	  nóvember,	  http://www.hi.is/is/skolinn/sidareglur)	  og	  fylgt	  þeim	  

samkvæmt	  bestu	  vitund.	  Við	  vísum	  til	  alls	  efnis	  sem	  við	  höfum	  sótt	   til	  annarra	  eða	  fyrri	  

eigin	  verka,	  hvort	  sem	  um	  er	  að	  ræða	  ábendingar,	  myndir,	  efni	  eða	  orðalag.	  Við	  þökkum	  

öllum	  sem	  lagt	  hafa	  okkur	  lið	  með	  einum	  eða	  öðrum	  hætti	  en	  berum	  sjálf(ar/ir)	  ábyrgð	  á	  

því	  sem	  missagt	  kann	  að	  vera.	  Þetta	  staðfestum	  við	  með	  undirskrift	  okkar.	  

	  

Reykjavík,	  ____.__________________	  20__	  
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Inngangur	  	  

Markmið	  þessa	  verkefnis	  er	  að	  útbúa	  fræðsluefni	  um	  fæðingarþunglyndi	  á	  auðskildu	  máli	  

og	   auka	   þannig	   aðgengi	   seinfærra	   foreldra	   að	   upplýsingum	   um	   fæðingarþunglyndi.	  

Fræðsluefnið	  inniheldur	  upplýsingar	  um	  einkenni	  og	  líðan	  mæðra	  eftir	  meðgöngu,	  ásamt	  

upplýsingum	  um	  hvert	  má	  leita	  aðstoðar	  ef	  móðir	  glímir	  við	  fæðingarþunglyndi.	  

Ekki	  er	  um	  hefðbundna	  rannsóknar-‐	  eða	  heimildarritgerð	  að	  ræða	  heldur	  ákváðum	  við	  að	  

gera	   bækling	  með	   fræðsluefni	   um	   fæðingarþunglyndi.	   Verkefnið	   er	   því	   tvíþætt,	   annars	  

vegar	  bæklingur	  með	  fræðsluefni	  á	  auðskildu	  máli	  og	  hins	  vegar	  fræðileg	  greinargerð	  sem	  

fjallar	  um	  þá	  hugmyndafræði	  sem	  við	  byggjum	  verkefnið	  okkar	  á.	  Í	  verkefninu	  leitum	  við	  

eftir	   að	   skoða	   viðfangsefnið	   út	   frá	   mannréttindasjónarhorni	   og	   félagslegum	   skilningi	   á	  

fötlun	  en	  þar	  er	  gengið	  út	  frá	  að	  fatlað	  fólk	  eigi	  rétt	  á	  fullri	  samfélagsþátttöku	  á	  borð	  við	  

aðra	  þjóðfélagsþegna.	  	  

	  

Í	  gegnum	  nám	  okkar	  í	  þroskaþjálfafræðum	  hafa	  málefni	  foreldra	  með	  þroskahömlun	  vakið	  

áhuga	   okkar,	   því	   ákváðum	   við	   að	   útbúa	   fræðsluefni	   fyrir	   þennan	   hóp.	   Upphaflega	  

ætluðum	   við	   að	   útbúa	   almennt	   fræðsluefni	   um	   foreldrahlutverkið	   á	   auðskildu	   máli.	   Í	  

heimildarleit	   okkar	   lásum	   við	   bókina	   Ósýnilegar	   fjölskyldur,	   seinfærar/þroskaheftar	  

mæður	  og	  börn	  þeirra.	  Þar	  kemur	  fram	  upplifun	  móður	  af	  fæðingarþunglyndi,	  hún	  sagði:	  

,,Ég	   fann	  enga	  móðurtilfinningu.	  Mér	   fannst	   eins	  og	  hún	  værir	   ekki	  mín.	   Ég	   grenjaði	  og	  

grenjaði	  og	  sagði,	  ég	  á	  ekkert	   í	  barninu	  og	  hún	  tengdamamma,	  hún	  má	  bara	  eiga	  þetta	  

barn”	   (Hanna	   Björg	   Sigurjónsdóttir	   og	   Rannveig	   Traustadóttir,	   2001,	   bls	   101).	   Móðirin	  

skammaðist	   sín	   fyrir	   tilfinningar	   sínar	   og	   þorði	   ekki	   að	   segja	   frá	   þeim.	   Seinna	   útskýrði	  

læknir	   fyrir	   henni	   hvað	   fæðingarþunglyndi	   væri	   og	   að	  það	   væri	   nokkuð	   algengt	   og	   létti	  

henni	  við	  að	  heyra	  það.	  Frásögn	  móðurinnar	  hafði	  áhrif	  á	  okkur	  og	  sáum	  við	  að	  þörf	  væri	  

á	  fræðsluefni	  um	  fæðingarþunglyndi	  á	  auðskildu	  máli.	  
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Markmið	   verkefnisins	   er	   því	   að	   útbúa	   aðgengilegt	   fræðsluefni	   um	   fæðingarþunglyndi	   á	  

auðskildu	  máli.	  Jafnframt	  viljum	  við	  vekja	  athygli	  á	  stöðu	  seinfærra	  foreldra	  og	  mikilvægi	  

þess	  að	  veita	  þeim	  viðeigandi	  stuðning	  við	  umönnun	  og	  uppeldi	  barna	  sinna.	  	  

	  

Í	  bæklingnum	  eru	  fáar	  en	  mikilvægar	  upplýsingar	  um	  fæðingarþunglyndi.	  Þar	  má	  lesa	  um	  

einkenni,	   sjálfshjálparráð	   til	   að	   ná	   bata	   og	   hvar	   hægt	   sé	   að	   leita	   aðstoðar.	   Við	   fengum	  

ljósmyndara	   í	   lið	   með	   okkur	   og	   nokkrar	   fyrirsætur	   til	   að	   sitja	   fyrir	   á	   myndunum.	   Við	  

ákváðum	  að	  hafa	  ljósmyndir	  af	  fólki	  við	  raunverulegar	  aðstæður,	  þar	  sem	  við	  töldum	  það	  

ná	   betur	   til	   foreldra	   en	   teiknaðar	   myndir.	   Við	   lögðum	   áherslu	   á	   að	   bæklingurinn	   væri	  

fallegur	  en	  jafnframt	  einfaldur	  til	  þess	  að	  hann	  væri	  sem	  aðgengilegastur	  fyrir	  þann	  hóp	  

sem	  við	  viljum	  ná	  til.	  Markmið	  með	  bæklingnum	  er	  að	  vekja	  athygli	  á	  fæðingarþunglyndi	  

og	  hvert	  konur	  geta	  leitað	  sér	  hjálpar.	  Ekki	  er	  um	  alhliða	  fræðslu	  að	  ræða	  heldur	  er	  hann	  

hugsaður	  sem	  grunnfræðsla.	  

	  

Til	   þess	   að	   fá	   betri	   upplýsingar	   um	  viðfangsefnið	  og	  hvaða	  upplýsingar	   þyrftu	   að	   vera	   í	  

bæklingnum	   tókum	   við	   alls	   fimm	   viðtöl	   við	   fagfólk	   sem	   að	   einhverju	   leyti	   kemur	   að	  

málefnum	   seinfærra	   foreldra.	   Viðtölin	   voru	   óformleg	   þar	   sem	   við	   gáfum	   viðmælendum	  

okkar	  færi	  á	  að	  segja	  frá	  starfsemi	  sinni,	  við	  studdumst	  þó	  við	  staðlaðan	  spurningalista	   í	  

öllum	   viðtölum	   okkar.	   Viðmælendur	   okkar	   voru	   m.a.	   ljósmóðir	   sem	   vinnur	   á	  

fæðingardeild	   Landspítala	   Háskólasjúkrahúss	   og	   nokkrir	   starfsmenn	   FMB-‐teymis	  

geðdeildar	   Landspítalans.	   FMB	   stendur	   fyrir	   Foreldrar	   –	   meðganga	   –	   barn	   og	   veitir	  

verðandi	  og	  nýbökuðum	  foreldrum	  sem	  glíma	  við	  margþættan	  geðrænan	  vanda	  eða	  hafa	  

áhyggjur	   af	   tengslamyndun	   við	   barnið	   viðeigandi	   þjónustu	   (Landspítali,	   e.d.).	   	   Auk	   þess	  

voru	   tekin	   viðtöl	   við	   starfsmenn	   ungbarna-‐	   og	   mæðraverndar	   heilsugæslunnar,	  

félagsþjónustu	   og	   barnaverndar	   ákveðins	   bæjarfélags	   á	   höfuðborgarsvæðinu.	   Við	  

afmörkuðum	  okkur	  við	  eitt	  bæjarfélag	  til	  að	  reyna	  að	  fá	  sem	  heildstæðasta	  mynd	  af	  þeirri	  

þjónustu	  sem	  í	  boði	  er	  og	  skoða	  samstarfið	  á	  milli	  stofnanna.	  Við	  fórum	  á	  vettvang	  með	  

ákveðinn	  spurningaramma.	  Spurningarnar	  voru	  opnar	  og	  gafst	  viðmælendum	  kostur	  á	  að	  

tjá	   sig	   opinskátt.	   Leitast	   var	   við	   að	   skoða	   þann	   stuðning	   sem	   seinfærum	   foreldrum	   er	  

veittur	  og	  þau	  úrræði	  sem	  standa	  þeim	  til	  boða.	  	  
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Greinargerðinni	  er	  skipt	  í	  tvo	  meginkafla,	  í	  fyrsta	  kafla	  er	  fjallað	  um	  seinfæra	  foreldra	  og	  

ljósi	   beint	   að	   stöðu	  þeirra	   í	   samfélaginu	  nú	  á	  dögum	  sem	  áður.	  Gert	   er	   grein	   fyrir	   rétti	  

fólks	   til	   að	   stofna	   til	   fjölskyldu	   óháð	   fötlun	   og	   eru	   rannsóknir	   sem	   gerðar	   hafa	   verið	   á	  

högum	   seinfærra	   foreldra	   skoðaðar.	   Í	   öðrum	   kafla	   er	   fjallað	   um	   fæðingarþunglyndi	   og	  

gert	   grein	   fyrir	   aðgengi	   að	   fræðsluefni	   á	   auðskildu	  máli	   og	   þjónustu	   sem	   í	   boði	   er	   fyrir	  

seinfæra	   foreldra.	   Annar	   kafli	   er	   að	   hluta	   til	   byggður	   á	   niðurstöðum	   viðtala	   sem	   tekin	  

voru.	  Greinargerðin	  endar	  með	  lokaorðum	  þar	  sem	  dregnar	  eru	  saman	  helstu	  niðurstöður	  

verkefnisins.	  
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1.	  Seinfærir	  foreldrar	  

Fötlun	   er	   flókið	   og	   margvíslegt	   hugtak	   sem	   erfitt	   getur	   reynst	   að	   skilgreina.	   Í	   gegnum	  

tíðina	   hefur	   svonefndur	   læknisfræðilegur	   skilningur	   á	   fötlun	   verið	   ríkjandi	   en	   þar	   hefur	  

áherslan	  verið	  á	  að	  greina	  og	  gera	  við	  fatlað	  fólk	  (Rannveig	  Traustadóttir,	  2003).	  Á	  síðari	  

árum	   hefur	   verið	   lögð	   aukin	   áhersla	   á	   félagslegna	   skilning	   á	   fötlun.	   Þessi	   skilningur	   á	  

fötlun	   leggur	   áherslu	   á	   að	   hindranir	   samfélagsins	   eru	   helstu	   orsakir	   fötlunar	   og	   vanda	  

fatlaðs	   fólks	   en	   ekki	   skerðingin	   sem	   einstaklingurinn	   býr	   við	   eins	   og	   læknisfræðilegur	  

skilningur	  á	  fötlun	  gengur	  út	  frá	  (Guðrún	  V.	  Stefánsdóttir,	  2008).	  Þegar	  kemur	  að	  hópi	  eins	  

og	   seinfærum	   foreldrum	   birtast	   stærstu	   hindranirnar	   í	   formi	   fordóma,	   einangrunar,	  

útskúfunar	   og	   skorts	   á	   þjónustu	   og	   stuðningi	   (Llewellen,	   Traustadóttir,	   McConnell,	  

Sigurjónsdóttir,	   2010).	   Samkvæmt	   félagslegum	   skilningi	   er	   skilgreining	   fötlunar	   í	  

félagslegu	  samhengi	  og	  byggir	  á	  samspili	  milli	  skerðingar,	  umhverfis	  og	  samfélags	  (Guðrún	  

V.	  Stefánsdóttir,	  2011).	  Því	  er	  erfitt	  að	   segja	   til	  um	  hvað	  þroskahömlun	  er	  þar	   sem	  hún	  

mótast	  af	  umhverfi,	  menningu	  og	  viðhorfi	  samfélagsins	  á	  hverjum	  tíma.	  Hún	  er	  breytileg	  

og	   ekki	   unnt	   að	   flokka	   hana	   eftir	   stöðlum	   eða	   greindarvísitölu.	   Stimpillinn	  

“þroskahömlun”	   er	   hugtak	   sem	   notað	   hefur	   verið	   til	   þess	   að	   skilgreina	   og	   útiloka	   þá	  

einstaklinga	  sem	  ekki	  passa	  inn	  í	  samfélagið.	  	  	  

 

Stundum	   er	   hugtakið	   seinfærir	   foreldrar	   notað	   yfir	   þann	   hóp	   foreldra	   sem	   eru	   með	  

þroskahömlun	  og	  er	  það	  gert	   í	   þessari	   greinargerð.	   Í	   bókininni	  Paretns	  with	   intellectual	  

disabilities	  er	  talað	  um	  þrjá	  hópa	  seinfærra	  foreldra	  (Llewellen,	  Traustadóttir,	  McConnell,	  

Sigurjónsdóttir,	   2010).	   Fólk	   sem	   áður	   hafði	   búið	   á	   stofnunum	   en	   býr	   nú	   í	   sjálfstæðri	  

búsetu,	   hefur	   stofnað	   til	   sambanda	   og	   orðið	   foreldrar.	   Annar	   hópur	   er	   fólk	   sem	   aldrei	  

hefur	  búið	  á	  stofnun	  en	  hefur	  þegið	  þjónustu	  sem	  sniðin	  er	  að	  fólki	  með	  þroskahömlun.	  

Þriðji	  hópurinn	  eru	  þeir	  foreldrar	  sem	  hafa	  átt	  erfitt	  með	  nám,	  en	  hafa	  komist	  í	  gegnum	  

lífið	  án	  sérstakrar	  þjónustu.	  Þessi	  hópur	  foreldra	  er	  hin	  faldi	  hópur	  og	  geta	  þau	  átt	  erfitt	  

með	  að	   fóta	  sig	   í	   foreldrahlutverkinu	  þar	  sem	  oft	  vantar	  stuðning	  og	   leita	  þau	  ekki	  eftir	  

honum.	  	  
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Að	  vera	  seinfært	   foreldri	  þýðir	  ekki	  eitt	  og	  sér	  að	   foreldrar	  séu	  minna	  hæfir	   til	  að	  sinna	  

uppeldishlutverkinu	   (Hanna	   Björg	   Sigurjónsdóttir	   og	   Rannveig	   Traustadóttir,	   2001).	   Það	  

má	   því	   velta	   fyrir	   sér	   tilgangi	   þess	   að	   flokka	   foreldra	  með	   þroskahömlun	   sem	   seinfæra	  

foreldra.	   Stimplun	   sem	   þessi	   getur	   valdið	   fordómum	   og	   alhæfingu	   um	   vanhæfni	   þeirra	  

sem	   uppalenda	   en	   aftur	   á	   móti	   fá	   seinfærir	   foreldrar	   eins	   og	   annað	   fatlað	   fólk	   ekki	  

þjónustu	   nema	   að	   hafa	   einhverskonar	   greiningu	   eða	   stimpil	   (Guðrún	   V.	   Stefánsdóttir,	  

2008).	   Fólk	   með	   þroskahömlun	   er	   ekki	   einsleitur	   hópur	   frekar	   en	   aðrir	   hópar	   fólks	   og	  

hæfni	  þeirra	  sem	  uppalenda	  er	  því	  eins	  misjöfn	  og	  hjá	  öðrum	  uppalendum.	  	  

	  

	  1.2	  Sagan	  

Eins	   og	   fram	   hefur	   komið	   hafa	   seinfærir	   foreldrar	   oft	   á	   tíðum	   orðið	   fyrir	   miklum	  

fordómum.	  Fordómana	  má	   rekja	   til	   söglegra	  þátta	  og	   til	  þess	  að	  varpa	   ljósi	   á	  aðstæður	  

þessa	  hóps	  verður	  hér	  á	  eftir	  rakin	  stuttlega	  saga	  fatlaðs	  fólks.	  

 

Saga	  fólks	  með	  fötlun	  er	  að	  stórum	  hluta	  saga	  mismununar,	  útskúfunar,	  undirokunar	  og	  

innilokunar	   (Hanna	   Björg	   Sigurjónsdóttir,	   Ármann	   Jakobsson	   og	   Kristín	   Björnsdóttir,	  

2013).	  Stór	  hluti	  fólks	  með	  fötlun	  hefur	  þurft	  að	  búa	  við	  fátækt,	  valdaleysi,	  niðurlægingu	  

og	  fordóma	  allt	  sitt	   líf.	  Menning	  hvers	  tíma	  hefur	  áhrif	  á	  hvernig	  undirokun	  fatlaðs	  fólks	  

birtist	   og	   hvernig	   mannlegt	   samfélag	   lítur	   á	   fötlun	   og	   skerðingar	   (Helga	   Baldvins-‐	   og	  

Bjarnadóttir	   og	  Hanna	  Björg	   Sigurjónsdóttir,	   2011).	  Hugmyndum	  um	   fólk	  með	   fötlun	  er	  

haldið	  á	  lofti	  til	  dæmis	  í	  fjölmiðlum,	  bókum	  og	  sögum.	  Stofnanir	  samfélagsins	  taka	  einnig	  

þátt	  í	  að	  viðhalda	  þeim	  hugmyndum	  sem	  til	  staðar	  eru	  um	  fólk	  með	  fötlun.	  Í	  vestrænum	  

samfélögum	   er	   tilhneiging	   til	   að	   draga	   fram	   einsleita	   mynd	   sem	   er	   uppfull	   af	  

staðalmyndum	  sem	  eru	  í	  litlu	  samræmi	  við	  raunverulegt	  líf	  þeirra.	  Í	  fjölmiðlum	  birtist	  	  fólk	  

með	  fötlun	  oft	  sem	  þiggjendur	  ölmusu	  og	  viðföng	  góðgerðarstarfs	  og	  oftar	  en	  ekki	  birtist	  

það	   annað	   hvort	   sem	   ógnvekjandi	   eða	   brjóstumkennanlegt.	   Áhrif	   staðalmynda	   sem	  

þessara	   eru	   mikil	   og	   stýra	   að	   miklu	   leyti	   viðhorfi	   og	   framkomu	   samfélagsins	   við	   þau.	  

Neikvæð	   viðhorf	   til	   fólks	  með	   fötlun	   hafa	   skaðleg	   áhrif	   á	   líf	   þeirra,	   ýta	   undir	   félagslega	  

aðgreiningu	  og	  magna	  upp	  fordóma.	  Þetta	  getur	  leitt	  til	  lítillar	  sjálfsvirðingar	  og	  neikvæðs	  
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sjálfsskilnings	   fatlaðs	   fólks	   	   (Hanna	   Björg	   Sigurjónsdóttir,	   Ármann	   Jakobsson	   og	   Kristín	  

Björnsdóttir,	  2013	  ).	  

	  

Þegar	  söguleg	  þróun	  á	  þeim	  sjónarhornum	  og	  skilngreiningum	  sem	  notaðar	  hafa	  verið	  til	  

að	   útskýra	   fötlun	   og	   lífsaðstæður	   fólks	  má	   sjá	   hvernig	   félagsleg	   staða	   fólks	  með	   fötlun	  

hefur	  breyst	   í	   takt	  við	  menninguna.	  Á	  öldum	  áður	   trúði	   fólk	  því	  að	  börn	   fæddust	   fötluð	  

vegna	  synda	  foreldra	  sinna	  eða	  vanvirðingu	  foreldra	  við	  Guð.	  Þessi	  skilningur	  á	  fötlun	  fól	  í	  

sér	   fordæmingu	   samfélagsins	   sem	   leiddi	   til	   einangrunar,	   útskúfunar	   og	   jafnvel	   ofsókna	  

(Helga	  Baldvins-‐	  og	  Bjarnadóttir	  og	  Hanna	  Björg	  Sigurjónsdóttir,	  2011).	  	  

	  

Hér	  verður	  fjallað	  um	  hin	  ólíku	  viðhorf	  til	  barneigna	  fólks	  með	  fötlun	  og	  hvernig	  þau	  hafa	  

haft	   áhrif	   á	   líf	   þeirra.	   Um	   aldamótin	   1900	   kom	   upp	   hugmyndafræði	  

mannkynbótastefnunnar	  sem	  kennd	  var	  við	  Darwinisma	  (Helga	  Baldvins-‐	  og	  Bjarnadóttir	  

og	  Hanna	  Björg	  Sigurjónsdóttir,	  2011).	  Því	  var	  haldið	  fram	  að	  hnignun	  mannkynsins	  væri	  

raunveruleg	   og	   að	   ógn	   stæði	   af	   því	   að	   blanda	   saman	   æðri	   og	   óæðri	   kynstofnum.	  

Kenningar	   í	  erfðafræði	  um	  meðfædda	  erfðaþætti	   sem	  valdið	  gætu	  andlegum	  vanþroska	  

og	   geðsjúkdómum	   voru	   nýir	   af	   nálinni.	   Börn	   með	   einhverskonar	   fatlanir	   voru	   svelt	   til	  

bana,	  þau	  falin	  eða	  sett	  á	  stofnanir	   í	  einangrun	  til	  að	  koma	  í	  veg	  fyrir	  fjölgun	  þeirra.	  Trú	  

mannkynbótasinna	  var	   sú	  að	  hægt	  væri	  að	  bæta	  mannkynið	  með	  erfðabótum	   (Margrét	  

Margeirsdóttir,	   2001).	  Var	   talið	   að	   sýna	  mætti	   fram	  á	  að	  ósækilegir	   eiginleikar	   svo	   sem	  

geðsjúkdómar,	   andlegur	   vanþroski,	   afbrotahneigð,	   vændi	   og	   drykkjusýki	   væru	  

erfðabundnir.	  Fólk	  sem	  metið	  var	  óheilbrigt	   samkvæmt	  mannkynbótastefnunni	  var	   talið	  

úrkynjað	   og	   um	   óbreytanlegt	   ástand	   væri	   að	   ræða.	   Ekki	   var	   talið	   að	   félagslegar	   né	  

uppeldislegar	  íhlutanir	  myndu	  hafa	  jákvæð	  áhrif.	  Almennur	  ótti	  ríkti	  um	  fjölgun	  kynstofna	  

sem	  taldir	  voru	  óæðri	  og	  viðhéldu	  bæði	  lélegum	  kynstofni	  og	  óæskilegum	  þegnum.	  Þessi	  

viðhorf	  leiddu	  til	  þess	  að	  á	  öðrum	  og	  þriðja	  áratug	  tuttugustu	  aldar	  voru	  víða	  sett	  lög	  um	  

ófrjósemisaðgerðir	  á	  fólki	  með	  þroskahömlun,	  þá	  sér	   í	   lagi	  á	  konum.	  Ófrjósemisaðgerðir	  

voru	   einnig	   tíðar	   á	   Íslandi	   á	   þessum	   tíma.	   Í	   rannsókn	   sem	   gerð	   var	   á	   konum	   með	  

þroskahömlun	   hér	   á	   landi	   sem	   gengist	   höfðu	   undir	   ófrjósemisaðgerðir	   kemur	   fram	   að	  

margar	   aðgerðanna	   voru	   gerðar	   án	   vitundar	   þeirra	   og	   vilja	   (Guðrún	   V.	   Stefánsdóttir,	  
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2011).	  Margt	  bendir	  til	  þess	  að	  slíkar	  aðgerðir	  séu	  enn	  gerðar	  nú	  á	  dögum,	  lítið	  er	  fjallað	  

um	   reynslu	   og	   upplifun	   þessara	   kvenna	   og	   þöggun	   hefur	   ríkt	   um	  málefnið	   (Guðrún	   V.	  

Stefánsdóttir,	   2008).	   Út	   frá	  mannkynbótastefnunni	  má	   glöggt	   sjá	   hve	   lítils	   virði	   líf	   fólks	  

með	  þroskahömlun	  var	  talið	  og	  þá	  fordóma	  sem	  það	  bjó	  við.	  

	  

Mannkynbótastefnan	  leið	  undir	  lok	  á	  þriðja	  og	  fjórða	  áratug	  síðustu	  aldar	  en	  á	  þeim	  tíma	  

var	   læknisfræðilega	   sjónarhornið	   eða	   gallaða	   sjónarhornið	   ríkjandi	   (Helga	   Baldvins-‐	   og	  

Bjarnadóttir	   og	   Hanna	   Björg	   Sigurjónsdóttir,	   2011).	   Samkvæmt	   þessu	   sjónarhorni	   var	  

eðlilegt	  ástand	  að	  vera	  við	  góða	  heilsu,	  sjúkdómar	  og	  skerðingar	  voru	  því	  álitnir	  gallar	  á	  

einstaklingnum.	  Litið	  var	  á	   fötlun	  sem	  persónulegan	  harmleik	  viðkomandi	  manneskju	  og	  

fjölskyldu	  hennar.	   Einstaklingnum	  var	  því	   stillt	   upp	   sem	   fórnarlambi	   fötlunar	  og	  honum	  

þyrfti	   að	   veita	   umönnun,	   lækningu,	   þjálfun	   eða	   meðferð.	   Fyrst	   og	   fremst	   var	   horft	   til	  

skerðingar	  einstaklingsins	  og	   lítið	   tillit	   var	   tekið	   til	   félagslegra	  aðstæðna	  hans	   (Rannveig	  

Traustadóttir,	  2003).	  Læknavísindin	  tóku	  miklum	  framförum	  á	  þessum	  tíma	  og	  algengt	  var	  

að	  sjúkdómsvæða	  fötlun	  og	  fatlað	  fólk.	  Þetta,	  auk	  mannkynbótastefnunnar,	  varð	  til	  þess	  

að	  sólarhringsstofnanir	  voru	  settar	  á	   laggirnar.	   Inni	  á	  þessum	  stofnunum	  bjó	  fólk	  oft	  við	  

slæman	   aðbúnað,	   naut	   hvorki	   viðurkenningar	   né	   réttinda	   og	   hlutu	   margir	   skaða	   sem	  

rakinn	   var	   til	   langrar	   vistunar	   á	   stofnunum.	   Þau	   viðhorf	   sem	   fylgdu	   stofnanavæðingu	  

höfðu	  það	   í	   för	  með	  sér	  að	   líf	   fatlaðs	  fólks	  var	  talið	  merkingarlaust	  og	  minna	  virði	  en	   líf	  

annarra	   (Guðrún	   V.	   Stefánsdóttir,	   2008).	   Þrátt	   fyrir	   að	   miklar	   breytingar	   hafi	   orðið	   í	  

málaflokkum	   fatlaðs	   fólks	   birtast	   þessi	   viðhorf	   enn.	   Síðastliðna	   áratugi	   hafa	   til	   dæmis	  

framfarir	  í	  erfðavísindum	  og	  tækni	  gefið	  kost	  á	  snemmómskoðun	  til	  þess	  að	  greina	  fóstur	  í	  

móðurkviði	   í	   þeim	   tilgangi	   að	   leita	   uppi	   erfðagalla	   svo	   hægt	   sé	   að	   útrýma	   honum.	  

Umræður	  hafa	  orðið	  til	  um	  siðferðislegt	  réttmæti	  slíkra	  skimana	  og	  má	  velta	  því	  fyrir	  sér	  

hvort	   um	   endurvakningu	   mankynbótastefnunar	   sé	   að	   ræða	   (Rannveig	   Traustadóttir,	  

2006).	  	  

	  

Eftir	  miðja	  tuttugustu	  öld	  urðu	  þáttaskil	   í	  samfélagslegri	  stöðu	  fólks	  með	  þroskahömlun,	  

en	   þá	   komu	   fram	   nýjar	   hugmyndir	   á	   Norðurlöndum	   sem	   byggðu	   á	   rétti	   fólksins	   til	  

samfélagsþátttöku	   og	   að	   lifa	   eðlilegu	   lífi	   (Guðrún	   V.	   Stefánsdóttir,	   2008).	   Þessar	  
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hugmyndir	  komu	  fram	  sem	  mótvægi	  við	  stofnanavæðinguna	  og	  móta	  upphaf	  þess	  að	  fólk	  

með	   þroskahömlun	   fékk	   tækifæri	   til	   að	   lifa	   sem	   eðlilegustu	   lífi	   úti	   í	   samfélaginu.	  

Hugmyndafræðin	   gerði	   kröfu	   um	   að	   veita	   skyldi	   fólki	   með	   þroskahömlun	   aðgengi	   að	  

lífsskilyrðum	   og	   hlutverkum	   sem	   teldust	   félagslega	   viðurkennd	   eða	   eftirsóknarverð.	   Á	  

Norðurlöndunum	  var	  því	   lögð	  áhersla	  á	  að	  veita	  þjónustu	  utan	   stofnana	   til	   að	  mynda	  á	  	  

sambýlum,	  litlum	  heimiliseiningum,	  dagþjónustu	  og	  vernduðum	  vinnustöðum	  (Guðrún	  V.	  

Stefánsdóttir,	  2008).	  

	  

Þessar	  hugmyndir	  um	  eðlilegt	   líf	   og	   samfélagsþátttöku	  eru	   taldar	   grundvöllur	   að	  hinum	  

svonefnda	  norræna	  tengslaskilningi	  á	  fötlun	  en	  hann	  telst	  til	  félagslegs	  skilnings	  á	  fötlun.	  Í	  

norræna	   tengslaskilningnum	  á	   fötlun	   er	   lögð	   áhersla	   á	   að	   aðlaga	   umhverfið	   að	   þörfum	  

hvers	   einstaklings	   í	   stað	   þess	   að	   líta	   á	   skerðingu	   hans	   sem	   orsök	   vandans	   (Rannveig	  

Traustadóttir,	  2003).	  Fötlun	  er	   skilgreind	  sem	  misgengi	  milli	   færni	  einstaklings	  og	  þeirra	  

krafna	   sem	   samfélagið	   gerir	   til	   hans.	   Í	   stað	   þess	   að	   leggja	   áherslu	   á	   að	   lækna	  

einstaklinginn	   er	   áherslan	   lögð	   á	   að	   fjarlægja	   samfélagslegar	   hindranir.	   Litið	   er	   á	   fötlun	  

sem	   aðstæðubundna	   og	   afstæða	   þar	   sem	   skilgreining	   á	   fötlun	   er	   félagslega	   og	  

menningarlega	  ákvörðuð	  (Rannveig	  Traustadóttir,	  2006).	  Bent	  hefur	  verið	  á	  að	  þegar	  komi	  

að	   því	   að	   veita	   fólki	   með	   fötlun	   ýmiskonar	   þjónustu	   sé	   læknisfræðileg	   eða	   sálfræðileg	  

greining	   lögð	  til	  grundvallar	  og	  því	  virðist	  sem	  erfitt	  sé	  að	  víkja	   frá	  hinu	   læknisfræðilega	  

sjónarhorni	  (Guðrún	  V.	  Stefánsdóttir,	  2008).	  	  

	  

Í	   kjölfar	   breyttra	   viðhorfa	   á	   sjöunda	   og	   áttunda	   áratug	   síðustu	   aldar	   komu	   fram	   ýmis	  

foreldrafélög	   sem	   börðust	   fyrir	   auknum	   rétti	   fólks	   með	   þroskahömlun,	   flutningi	   út	   af	  

stofnunum	  og	  þjónustu	  í	  samfélaginu	  (Guðrún	  V.	  Stefánsdóttir,	  2008).	  Markmið	  þeirra	  var	  

að	   vinna	   gegn	  bágri	   stöðu	   fólks	  með	  þroskahömlun,	   breyttum	  viðhorfum	  auk	  þess	   sem	  

barist	  var	  fyrir	  aukinni	  þjónustu	  á	  öllum	  sviðum	  samfélagsins.	  Foreldrafélögin	  studdu	  fólk	  

með	   þroskahömlun	   til	   að	   stofna	   sín	   eigin	   baráttusamtök,	   Átak,	   félag	   fólks	   með	  

þroskahömlun,	  er	  dæmi	  um	  slík	  samtök	  hér	  á	  landi.	  Fólk	  með	  fötlun	  á	  sama	  tilkall	  til	  allra	  

þeirra	   mannréttinda	   sem	   tryggð	   hafa	   verið	   með	   mannréttindasáttmála	   Sameinuðu	  

þjóðanna.	  Hins	  vegar	  gerist	  það	  ennþá	  að	  brotið	  er	  á	  réttindum	  fólks	  með	  fötlun	  (Helga	  
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Baldvins-‐	   og	   Bjarnadóttir	   og	   Hanna	   Björg	   Sigurjónsdóttir,	   2011).	   Réttur	   fólks	   með	  

þroskahömlun	  til	  sjálfstæðs	  lífs	  er	  ekki	  virtur	  og	  ekki	  er	  borin	  virðing	  fyrir	  heimili	  þess	  né	  

fjölskyldu.	  	  

	  

1.3	  Mannréttindi	  

Þáttaskil	   urðu	   í	   mannréttindabaráttu	   fatlaðs	   fólks	   með	   tilkomu	   samnings	   Sameinuðu	  

þjóðanna	   um	   réttindi	   fatlaðs	   fólks	   (Velferðarráðuneytið,	   e.d.).	   Íslendingar	   undirrituðu	  

samninginn	  þann	  30.	  mars	  2007.	  Mannréttindasáttmáli	  Sameinuðu	  þjóðanna	  um	  réttindi	  

fatlaðs	  fólks	  var	  gerður	  með	  það	  að	  markmiði	  að	  tryggja	  fötluðu	  fólki	  sömu	  mannréttindi	  

og	   aðrir	   njóta.	   Í	   sáttmálanum	   koma	   ekki	   fram	  nein	   sérstök	  mannréttindi	   fyrir	   fólk	  með	  

fötlun,	  heldur	  er	  tekið	  skýrt	  fram	  hvað	  stjórnvöld	  þurfi	  að	  gera	  til	  þess	  að	  réttindi	  þeirra	  á	  

borð	  við	  aðra	  samfélagsþegna	  séu	  tryggð.	  Í	  kjölfar	  samningsins	  hefur	  verið	  bent	  á	  að	  nýtt	  

mannréttindarsjónarhorn	  á	  fötlun	  hafi	  komið	  fram	  en	  það	  birtist	  í	  viðurkenningu	  á	  því	  að	  

fatlað	   fólk	   hafi	   fullan	   sjálfsákvörðunarrétt	   í	   sínu	   eigin	   lífi	   og	   njóti	   sama	   réttar	   og	   aðrir	  

(Hanna	   Björg	   Sigurjónsdóttir,	   Ármann	   Jakobson	   og	   Kristín	   Björnsdóttir,	   2013).	  Markmið	  

mannréttindarsjónahornsins	  er	  að	  skapa	  samfélag	  án	  aðgreiningar	  og	  virða	  fjölbreytileika	  

fólks.	  Mannréttindasjónarhornið	  leggur	  áherslu	  á	  að	  manneskjan	  sé	  sjálf	  miðpunktur	  allra	  

þeirra	  ákvarðana	  er	  hana	  varða	  og	  að	  ,,vandamálið”	  stafi	  af	  samfélagslegum	  ástæðum	  en	  

ekki	  vegna	  skerðingar	  einstaklingsins.	  ,,Vandamálin”	  sem	  fatlað	  fólk	  glímir	  við	  stafi	  því	  af	  

vangetu	  stjórnvalda	  til	  að	  bregðast	  við	  þeim	  hindrunum	  sem	  samfélagið	  býr	  til	  og	  ólíkum	  

þörfum	  fólks.	  Það	  er	  því	  skylda	  stjórnvalda	  að	  bregðast	  við	  og	  uppræta	  þessar	  hindranir	  til	  

að	   tryggja	   að	   allir	   þegnar	   samfélagsins	   búi	   við	   fulla	   reisn	   og	   jafnrétti.	   Grunnstoðin	   í	  

mannréttindasjónarhorninu	   er	   jafnrétti.	   (Hrefna	   K.	   Óskarsdóttir	   og	   Rannveig	  

Traustadóttir,	  2008).	  Þröng	  skilgreining	  á	  jafnrétti	  dugar	  ekki	  til	  þar	  sem	  það	  gæti	  leitt	  til	  

þess	  að	  litið	  sé	  framhjá	  ólíkum	  þörfum	  einstaklinga.	  Líta	  þarf	  á	  jafnrétti	  sem	  jöfn	  tækifæri.	  

Því	   er	   nauðsynlegt	   að	   vinna	   markvisst	   gegn	   kerfisbundinni	   mismunun	   á	   sviðum	  

samgöngumála,	   félagslegra	   gæða,	   opinberrar	   þjónustu	  og	   samskipta.	   Fólk	  með	   fötlun	   á	  

rétt	   á	   	  félagslegum	   stuðningi	   sem	   það	   kann	   að	   þurfa	   á	   að	   halda	   til	   að	   taka	   þátt	   í	  

samfélaginu	   og	   ráðstafa	   réttindum	   sínum.	   Hreyfingin	   um	   sjálfstætt	   líf	   ýtir	   undir	   þær	  

kröfur	   mannréttindasjónarhornsins	   um	   að	   fatlað	   fólk	   skuli	   hafa	   fulla	   stjórn	   á	   sínu	   lífi	  
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(Guðrún	  V.	  Stefánsdóttir,	  2008).	  Fólk	  með	  fötlun	  á	  rétt	  á	  að	   lifa	  sjálfstæðu	   lífi,	  það	  á	  að	  

hafa	   sömu	   tækifæri	   og	   annað	   fólk	   (Hrefna	   K.	   Óskarsdóttir	   og	   Rannveig	   Traustadóttir,	  

2008).	  Fólk	  á	  að	  hafa	  fulla	  stjórn	  á	  allri	  þeirri	  þjónustu,	  stuðningi	  og	  aðstoð	  sem	  það	  þarf	  á	  

að	  halda.	  	  	  

	  

Af	  þessu	  má	  sjá	  að	  fólk	  með	  fötlun	  á	  jafnan	  samfélagslegan	  rétt	  og	  aðrir	  og	  á	  því	  sjálfstæði	  

ekki	  að	  vera	  tengt	  líkamlegri	  eða	  vitsmunalegri	  getu	  fólks	  til	  að	  sjá	  um	  sig	  sjálft,	  heldur	  því	  

að	   hafa	   aðgang	   að	   þeirri	   aðstoð	   sem	   hentar	   viðkomandi	   einstaklingi	   á	   þeim	   tíma	   sem	  

hentar	  honum.	  	  

	  

1.3.1	  	  Réttur	  til	  þess	  að	  stofna	  fjölskyldu	  

Í	  23.	  gr.	  Samnings	  Sameinuðu	  þjóðanna	  um	  réttindi	  fatlaðs	  fólks	  er	  fjallað	  um	  rétt	  fólksins	  

til	   að	   lifa	   eðlilegu	   fjölskyldulífi.	   Þar	   kemur	   fram	   réttur	   þeirra	   til	   að	   ganga	   í	   hjónaband,	  

stofna	   til	   fjölskyldu	   og	   að	   borin	   sé	   virðing	   fyrir	   einkalífi	   þess.	   Þá	   kemur	   einnig	   fram	   að	  

veita	  skuli	  fólki	  með	  fötlun	  viðeigandi	  aðstoð	  við	  að	  uppfylla	  skyldur	  sínar	  sem	  uppalendur	  

(Velferðarráðuneytið,e.d.).	  Eru	  þetta	  afar	  mikilvægir	  þættir	  sem	  því	  miður	  skila	  sér	  oft	  á	  

tíðum	  ekki	  til	  seinfærra	  foreldra,	  þar	  sem	  svo	  virðist	  sem	  stuðningi	  í	  formi	  virðingar	  fyrir	  

einkalífi	  og	  heimili	  fólks	  með	  þroskahömlun	  sé	  oft	  ábótavant	  (Hanna	  Björg	  Sigurjónsdóttir,	  

2001).	  	  	  

	  

Þegar	  sagan	  er	  rakin	  má	  glöggt	  sjá	  að	  fólk	  með	  fötlun	  hefur	  búið	  við	  verulegt	  misrétti	  og	  

algengt	  sé	  að	  líta	  á	  fólk	  með	  þroskahömlun	  sem	  eilíf	  börn	  (Guðrún	  V.	  Stefánsdóttir,	  2008).	  

Það	  sjónarmið	  hafi	   leitt	  til	  þess	  að	  ekki	  var	   litið	  á	  fólk	  með	  þroskahömlun	  sem	  fullorðna	  

sjálfstæða	  einstaklinga	  með	   löngun	   til	   að	  stofna	  sína	  eigin	   fjölskyldu	  og	  enn	  má	  sjá	  það	  

viðhorf	  nú	  á	  dögum.	  Rannsóknir	  hafa	  bent	  til	  að	  fólk	  með	  fötlun	  fái	  oft	  takmarkaða	  eða	  

enga	   fræðslu	   né	   undirbúning	   fyrir	   foreldrahlutverkið	   (Rannveig	   Traustadóttir	   og	   Hanna	  

Björg	  Sigurjónsdóttir,	  1998).	  Svo	  virðist	  sem	  ekki	  sé	  gert	  ráð	  fyrir	  því	  að	  þau	  eignist	  maka	  

né	  stofni	  til	  fjölskyldu	  og	  hafa	  þau	  því	  fengið	  afar	  takmarkaða	  og	  ómarkvissa	  fræðslu	  um	  

kynlíf,	   getnaðarvarnir	   eða	   barneignir	   (Kristín	   Björnsdóttir,	   2011).	   Svo	   virðist	   sem	  
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kynfræðsla	  sé	  á	  ábyrgð	  grunnskóla	  og	  hafa	  þeir	  einstaklingar	  sem	  sóttu	  nám	  í	  sérskólum	  

fengið	  slíka	  fræðslu	  mun	  seinna	  en	  jafnaldrar	  í	  almennum	  skólum.	  Tilhneiging	  er	  til	  að	  líta	  

á	  þennan	  hóp	  sem	  eilíf	  börn	  sem	  ólíkleg	  eru	  til	  að	  stofna	  til	  fjölskyldu.	  Hefur	  oft	  á	  tíðum	  

ekki	  verið	  gert	  ráð	  fyrir	  undirbúningi	  fyrir	  foreldrahlutverkið	  í	  uppeldi	  þessra	  einstaklinga	  

og	  geta	  þau	  því	  verið	  verr	  undirbúin	  fyrir	  foreldrahlutverkið	  en	  aðrir.	  	  

	  

Með	   nýrri	   hugmyndafræði	   um	   aukin	   mannréttindi	   fólks	   með	   fötlun	   er	   áhersla	   lögð	   á	  

eðlilegt	   líf,	   	  jafnrétti	   á	   við	   aðra	   og	   fulla	   samfélagsþátttöku.	   Aukinn	   stuðningur	   við	  	  

fjölskyldur	  seinfærra	  foreldra	  hefur	  leitt	  til	  þess	  að	  þær	  eru	  sýnilegri	  en	  áður	  (Hanna	  Björg	  

Sigurjónsdóttir	  og	  Rannveig	  Traustadóttir,	  2001).	  Fólk	  með	  fötlun	  býr	  í	  auknum	  mæli	  við	  

eðlilegt	   líf	   og	   fulla	   samfélagsþátttöku	  og	  því	   er	   aðgreining	  milli	   fatlaðs	  og	  ófatlaðs	   fólks	  

minni	  nú	  en	  áður	  fyrr.	  Þessi	  þróun	  gerir	  það	  að	  verkum	  að	  mál	  seinfærra	  foreldra	  á	  vegum	  

hins	   félagslega	  kerfis	  hafa	  orðið	   sýnilegri	  en	  áður.	   Starfsfólk	   sem	  þar	   starfar	  hefur	  oft	  á	  

tíðum	   takmarkaða	   reynslu	   af	   því	   að	   starfa	   með	   fólki	   með	   fötlun	   eða	   hefur	   jafnvel	  

menntun	   sem	   nýttist	   þeim	   lítið	   í	   starfi	   (Llewellen,	   Traustadóttir,	   McConnell,	  

Sigurjónsdóttir,	   2010).	   Þetta	   getur	   haft	   	   ýmsa	   erfiðleika	   í	   för	  með	   sér	   þegar	   kemur	   að	  

samskiptum	   milli	   seinfærra	   foreldra	   og	   þess	   starfsfólks	   sem	   aðstoðar	   þá	   (Rannveig	  

Traustadóttir	   og	   Hanna	   Björg	   Sigurjónsdóttir,	   1998).	  Með	   aukinni	   þekkingu	   og	   skilningi	  

starfsfólks	  á	  aðstæðum	  seinfærra	  foreldra	  er	  hægt	  að	  draga	  úr	  þeim	  erfiðleikum	  sem	  upp	  

geta	  komið	  í	  þjónustu	  við	  þessar	  fjölskyldur.	  	  

	  

Í	   niðurstöðum	   rannsókna	   sem	   gerðar	   hafa	   verið	   á	   fjölskyldustuðningi	   við	   seinfæra	  

foreldra,	  kemur	  fram	  að	  stuðningurinn	  við	  foreldrana	  var	  misjafn	  og	  oft	  á	  tíðum	  upplifðu	  

foreldrarnir	   sig	   niðurlægða	   (Llewellen,	   Traustadóttir,	  McConnell,	   Sigurjónsdóttir,	   2010).	  	  

Þeir	  upplifðu	  meðal	  annars	  að	  starfsfólk	  sem	  átti	  að	  aðstoða	  þá	  tæki	  fram	  fyrir	  hendurnar	  

á	   þeim	   og	   fannst	   þeim	   þau	   lítið	   vera	   höfð	   með	   í	   ráðum	   þegar	   stuðningur	   við	   þá	   var	  

skipulagður.	  Þá	  kom	  fram	  að	  ekki	  var	  óalgengt	  að	  starfsmenn	  hins	  félagslega	  kerfis	  hefðu	  

fyrirfram	   ákveðnar	   hugmyndir	   um	   hvernig	   stuðningurinn	   ætti	   að	   vera	   og	   voru	   jafnvel	  

búnir	   að	   ákveða	   að	   foreldrarnir	   væru	   óhæfir	   áður	   en	   reyndi	   á	   hæfni	   til	   samvinnu	  milli	  

foreldra	   og	   fagfólksins.	   Þá	   kom	   fram	   að	   því	  meiri	   þekkingu	   og	   reynslu	   sem	   starfsmenn	  
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höfðu	  á	  högum	  seinfærra	  foreldra,	  þeim	  mun	  minna	  var	  um	  erfiðleika	  í	  samskiptum	  þeirra	  

í	  milli.	  Viðhorf	  starfsfólks	  til	  seinfærra	  foreldra	  hafði	  einnig	  áhrif	  á	  samvinnu	  foreldra	  og	  

starfsmanna.	   Þegar	   foreldrar	   upplifðu	   virðingu	   starfsmanns	   fyrir	   sér	   sem	   uppalendum	  

barnsins	   var	   auðveldara	   að	   byggja	   upp	   traust	   og	   jákvæð	   samskipti	   (Hanna	   Björg	  

Sigurjónsdóttir,	   2003).	   Einnig	   kom	   fram	  að	  viðhorf	   starfsfólks	   tengdist	   reynslu	  þeirra	  og	  

þekkingu	  á	  fólki	  með	  fötlun.	  Það	  má	  draga	  þá	  ályktun	  að	  þekking	  og	  reynsla	  starfsfólks	  sé	  

mikilvægur	  þáttur	  í	  farsælli	  samvinnu.	  	  

	  

	  1.4	  Rannsóknir	  

Í	  gegnum	  tíðina	  hefur	  fólk	  með	  þroskahömlun	  glímt	  við	  fordóma	  og	  misrétti	  og	  markvisst	  

var	  unnið	  gegn	  því	  að	  það	  eignaðist	  maka	  og	  stofnaði	  fjölskyldu	  (Guðrún	  V.	  Stefánsdóttir,	  

2008).	   Þessi	   viðhorf	   birtast	   ekki	   síst	   í	   hugmyndum	   mannkynbótastefnunnar	   og	  

læknisfræðilega	   sjónarhornsins,	   þar	   sem	   ófrjósemisaðgerðir	   þóttu	   eðlilegar	   og	   voru	   oft	  

framkvæmdar	   án	   vitundar	   og	   vilja	   fólksins.	   Þá	   þótti	   eðlilegt	   að	   vista	   fólk	   með	  

þroskahömlun	  inn	  á	  sólahringsstofnunum,	  þar	  sem	  það	  bjó	  við	  slæmt	  atlæti	  og	  hlaut	  stór	  

hópur	   stofnanaskaða	   (Margrét	  Margeirsdóttir,	   2001).	  Með	  breyttum	  viðhorfum	   til	   fólks	  

með	  þroskahömlun	  hefur	  sjálfstæði	  þeirra	  aukist	  og	  taka	  þau	  nú	  virkari	  þátt	  í	  samfélaginu.	  

Með	  auknu	   sjálfstæði	  og	   valdeflingu	  eru	   fjölskyldur	   seinfærra	   foreldra	   sýnilegri	   en	  áður	  

(Hanna	  Björg	  Sigurjónsdóttir	  og	  Rannveig	  Traustadóttir,	  2001).	  Þrátt	  fyrir	  það	  eru	  enn	  til	  

staðar	   fordómar	  og	  hindranir	   í	  þeirra	  garð.	  Hér	  á	  eftir	  verður	  fjallað	  um	  rannsóknir	  sem	  

gerðar	   hafa	   verið	   á	   högum	   seinfærra	   foreldra.	   Samkvæmt	   okkar	   heimildum	   eru	   ekki	  

margar	  slíkar	  rannsóknir	  til	  en	  við	  styðjumst	  við	  rannsóknir	  sem	  gerðar	  hafa	  verið	  út	  frá	  

mannréttindasjónarhorninu,	   hugmyndafræðinnar	   um	   eðlilegt	   líf	   og	   fulla	  

samfélagsþátttöku.	  	  

	  

1.4.1	  Viðhorf	  til	  foreldra	  með	  þroskahömlun	  	  

Niðurstöður	   rannsókna	   sem	   framkvæmdar	   voru	   á	   Íslandi	   á	   árunum	   2000	   til	   2005	   og	   í	  

Ástralíu	  á	  árunum	  2002	  til	  2005	  benda	  til	  að	  enn	  ríki	   fordómar	   í	  garð	  seinfærra	  foreldra	  

(Llewellyn,	  Traustadóttir,	  McConnell,	  Sigurjónsdóttir,	  2010).	  Í	  rannsóknunum	  kom	  fram	  að	  	  
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tilvonandi	   foreldum	   hlakkaði	   oftast	   til	   að	   takast	   á	   við	   þetta	   nýja	   hlutverk,	   þó	   svo	   að	  

þungunin	  hafa	  ekki	  staðið	  til	   í	  öllum	  tilfellum.	  Hins	  vegar	   féll	   skuggi	  á	  gleði	  þeirra	  þegar	  

tilvonandi	   foreldrar	   tilkynntu	   fjölskyldum	   sínum	   tíðindin.	   Þá	   var	   algengt	   að	   þeim	   væri	  

ráðlagt	  að	  enda	  meðgönguna	  eða	  gefa	  barnið	  til	  ættleiðingar.	  Efast	  var	  um	  hæfni	  þeirra	  

sem	  foreldra	  og	  var	  sumum	  mæðrum	  sagt	  að	  hið	  ófædda	  barn	  ætti	  möguleika	  á	  betra	  lífi	  

hjá	   fósturforeldrum.	  Þegar	   tilvonandi	   foreldrar	   andmæltu	  þessu	   lögðu	   fjölskyldur	  þeirra	  

áherslu	  á	  að	  leitað	  yrði	  aðstoðar	  hjá	  félagslega	  kerfinu.	  Í	  sumun	  tilfellum	  tilkynntu	  jafnvel	  

fjölskyldur	  þeirra	  þau	   til	   barnaverndaryfirvalda	  og	   tjáðu	  þeim	  ótta	   sinn	  um	  velferð	  hins	  

ófædda	   barns.	   Sumir	   foreldranna	   upplifðu	   að	   barnið	   væri	   óvelkomið	   í	   fjölskylduna.	  

Foreldrarnir	   voru	  meðvitaðir	   um	   neikvætt	   viðhorf	   í	   sinn	   garð	   og	   hversu	   lítið	   traust	   var	  

borðið	  til	  þeirra	  sem	  foreldra.	  Þau	  voru	  meðvituð	  um	  vald	  fólks	  í	  kringum	  þau	  til	  þess	  að	  

tilkynna	  þau	  til	  barnaverndaryfirvalda	  og	  voru	  í	  stöðugum	  ótta	  við	  að	  missa	  börnin	  sín	  frá	  

sér.	  Þessi	  ótti	  við	  barnaverndaryfirvöld	  olli	  þeim	  vanlíðan	  og	  kvíða.	  Það	  sama	  kom	  fram	  í	  

rannsókn	   Hönnu	   Bjargar	   Sigurjónsdóttur	   (2003).	   Foreldrar	   upplifðu	   sig	   oft	   á	   tíðum	  

utangátta	   á	   sínu	   eigin	   heimili	   og	   fannst	   þeim	   sumt	   starfsfólk	   tala	   niður	   til	   sín.	   Sumum	  

mæðrum	   fannst	   sem	   fjölskylda	   þeirra	   og	   annað	   fagfólk	   tækju	   ákvarðanir	   fyrir	   þær	   og	  

sárnaði	  þeim	  þegar	  talað	  varum	  þær	  sem	  í	  þriðju	  persónu,	  þegar	  þær	  voru	  á	  staðnum.	  Ein	  

móðirin	   talaði	   um	   samtal	   milli	   tengdamóður	   sinnar	   og	   læknis	   þeirra,	   en	   tengdamóðir	  

hennar	   segir:	   ,,Ég	   skal	   hafa	   stjórn	   á	   þessu,	   ef	   eitthvað	   kemur	   fyrir	   þá	   sé	   ég	   um	   alla	  

ábyrgðina”	   (Hanna	   Björg	   Sigurjónsdóttir,	   2003,	   bls	   100).	  Móðirin	   varð	   vitni	   að	   þessum	  

samskiptum	   og	   upplifði	   sig	   valdalausa.	   Stuðningur	   stórfjölskyldunnar	   er	   oft	   á	   tíðum	  

mikilvægur	  fyrir	  seinfæra	  foreldra	  sem	  og	  alla	  aðra	  foreldra.	  Hann	  getur	  hins	  vegar	  orðið	  

of	  mikill	  sem	  verður	  til	  þess	  að	  umhyggjan	  verður	  að	  forræðishyggju	  og	  upplifa	  foreldrar	  

sig	   vera	   vantreyst	   sem	   uppalendur	   barna	   sinna.	   Í	   rannsókninni	   kom	   fram	   að	   í	   sumum	  

tilfellum	  virtist	   framkoma	  starfsfólks	   félagsþjónustunnar	  og	  barnaverndar	  breytist	   í	  garð	  

þeirra	   ef	   fjölskyldumeðlimir	   seinfæru	   foreldranna	   voru	   nálægt	   (Hanna	   Björg	  

Sigurjónsdóttir	  2003).	  Þá	  virtist	  sem	  foreldrum	  væri	  betur	  treyst	  og	  komið	  væri	  betur	  fram	  

við	  þá	  ef	   stuðningi	   fjölskyldunnar	  nyti	   við	   inni	  á	  heimilinu.	  Það	  átti	  hins	  vegar	  ekki	   við	   í	  

öllum	   tilfellum.	   Sumir	   foreldarnir	   upplifðu	   að	   starfsmenn	   félagsþjónustunnar	   og	  

barnaverndar	  hefðu	  fyrirfram	  ákveðnar	  hugmyndir	  um	  vanhæfni	  þeirra	  sem	  uppalenda	  og	  

fannst	  þeim	  þeir	  lifa	  í	  eilífri	  ógn	  um	  að	  missa	  forræðið	  yfir	  börnum	  sínum.	  Af	  þessu	  má	  sjá	  
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að	   enn	   eru	   til	   staðar	   fordómar	   gagnvart	   seinfærum	   foreldrum	   sem	   birtast	   í	  

forræðishyggju	  og	  vantrausti	  í	  þeirra	  garð	  sem	  uppalenda	  barna	  sinna.	  	  

	  

1.4.2	  Undirbúningur,	  stuðningur	  og	  fræðsla	  	  

Æskuárin	   eru	   mikilvægt	   tímabil	   í	   þroska	   hvers	   einstaklings	   og	   leggja	   þau	   grunninn	   að	  

framtíð	  hans.	  Upplifanir	  og	  atlæti	  einstaklings	  í	  barnæsku	  mótar	  hann	  sem	  manneskju	  og	  

hefur	   áhrif	   á	   frammistöðu	   í	   foreldrahlutverkinu	   (Llewellyn,	   Traustadóttir,	   McConnell,	  

Sigurjónsdóttir,	   2010).	  Nýbakaðir	   foreldrar	   líta	   oft	   til	   sinnar	   eigin	   barnæsku	  og	  nýta	   sér	  

reynslu	  sína	  til	  að	  taka	  ákvarðanir	  um	  framtíðina.	  Niðurstöður	  rannsókna	  benda	  til	  að	  fólk	  

með	   þroskahömlun	   fái	   mun	   minni	   fræðslu	   um	   kynlíf,	   getnaðarvarnir	   og	   barneignir	   en	  

ófatlaðir	   jafnaldrar	  þeirra	   (Kristín	  Björnsdóttir,	  2011).	  Þetta	  gerir	  það	  að	  verkum	  að	   fólk	  

með	   þroskahömlun	   stendur	   oft	   höllum	   fæti	   þegar	   kemur	   að	   foreldrahlutverkinu.	   Hins	  

vegar	  hafa	  rannsóknir	  sýnt	  fram	  á	  að	  með	  viðeigandi	  aðferðum	  getur	  það	  lært	  og	  notfært	  

sér	  þekkingu	  sem	  kemur	  þeim	  að	  gagni	  í	  foreldrahlutverkinu	  (Hanna	  Björg	  Sigurjónsdóttir	  

og	  Rannveig	  Traustadóttir,	  2001).	  Foreldrafræðsla	  er	  því	  mikilvæg	  fyrir	  þessa	  foreldra	  sem	  

aðra.	  Hefðbundin	  foreldrafræðsla	  gagnast	  fólki	  með	  þroskahömlun	  illa	  og	  því	  er	  mikilvægt	  

að	   aðlaga	   fræðsluna	   að	   þeim.	   Það	   má	   gera	   með	   einföldun	   fræðslunnar,	   myndrænu	  

fræðsluefni	  og	  endurtekningum,	  eins	  þarf	  efnið	  að	  vera	  jákvætt	  og	  styrkjandi	  (Llewellyn,	  

Traustadóttir,	  McConnell,	  Sigurjónsdóttir,	  2010).	  	  

	  

Flestir	  tilvonandi	  foreldrar	  sækja	  sér	  stuðning	  og	  fræðslu	  meðan	  á	  meðgöngu	  stendur	  og	  

eftir	   fæðingu.	   Fræðslan	   getur	   til	   að	   mynda	   verið	   í	   formi	   foreldranámskeiða,	   bóka	   og	  

tímarita	  eða	   í	  gegnum	  netið.	  Foreldrar	  sækja	  sér	  stuðning	  hjá	   fjölskyldu	  sinni,	  vinum	  og	  

jafnvel	  hjá	  hinu	  félagslega	  kerfi.	  Í	  flestum	  tilfellum	  tekur	  stórfjölskyldan	  einnig	  virkan	  þátt	  í	  

uppeldi	   barns,	   því	   eru	   foreldrarnir	   ekki	   einu	   uppalendurnir.	   Þegar	   kemur	   að	  málefnum	  

seinfærra	   foreldra	   gleymist	   oft	   að	   líta	   á	   heildarmyndina	   (Llewellyn,	   Traustadóttir,	  

McConnell,	  Sigurjónsdóttir,	  2010).	  Tilhneiging	  virðist	  vera	  að	  líta	  á	  seinfæra	  foreldra	  sem	  

einangraða	  einstaklinga	  sem	  einir	  bera	  ábyrgð	  á	  uppeldi	  barna	  sinna.	  Seinfærir	  foreldrar	  

eru	   í	  þeim	  hópi	   foreldra	  sem	  eru	   í	  mestri	  hættu	  á	  að	  missa	   forræði	  yfir	  börnum	  sínum.	  

Rannsóknir	  benda	   til	   að	  ástæða	  þess	   sé	  vegna	  skorts	  á	   stuðningi.	  Þetta	  viðhorf	   leiðir	   til	  
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þess	   að	   40	   til	   60	  %	   barna	   þessara	   foreldra	   verði	   tekin	   út	   af	   heimilinu	   og	   sett	   í	   fóstur.	  

Stuðningur	  nærsamfélagsins	  skiptir	  miklu	  máli	  til	  þess	  að	  þessir	  foreldrar,	  eins	  og	  aðrir,	  fái	  

þann	  stuðning	  sem	  þeir	  þurfa.	  Hins	  vegar	  þarf	  stuðningurinn	  að	  vera	  einstaklingsmiðaður	  

og	  með	  þeim	  hætti	  að	  hvert	  foreldri	  geti	  nýtt	  sér	  hann	  sem	  best	  (Llewellyn,	  Traustadóttir,	  

McConnell,	  Sigurjónsdóttir,	  2010).	  	  

	  

Bent	   hefur	   verið	   á	   að	   oft	   upplifa	   seinfærir	   foreldrar	   stuðning	   sem	   þeir	   fá	   sem	  

afskiptasemi,	   ofverndun	   og	   njósnir	   (Hanna	   Björg	   og	   Rannveig	   Traustadóttir,	   2001).	  

Rannsóknir	   hafa	   bent	   til	   að	   neikvæð	   reynsla	   á	   þjónustu	   hins	   félagslega	   kerfis	   er	  

sameiginleg	  reynsla	  margra	  foreldra	  með	  þroskahömlun.	  Þau	  upplifa	  sig	  jafnan	  valdalausa	  

í	  samskiptum	  sínum	  við	  fagaðila.	  Margir	  foreldrar	  eru	  meðvitaðir	  um	  vantrú	  fagaðila	  í	  sinn	  

garð	   sem	   leiðir	   til	   þess	   að	   foreldrarnir	   hræðast	   það	   að	   leita	   eftir	   stuðningi	   og	   hafna	  

honum	   jafnvel.	   Þeir	   foreldrar	   sem	   þegið	   hafa	   stuðning	   frá	   félagslega	   kerfinu	   hafa	  

mismunandi	  reynslu.	  Sumir	  töluðu	  um	  forræðishyggju,	  misvísandi	  og	  flókin	  skilaboð,	  sem	  

þau	  skildu	  ekki	  en	  sögðust	  skilja	  því	  þau	  þorðu	  ekki	  að	  viðurkenna	  vanmátt	  sinn	  af	  ótta	  við	  

að	   missa	   forræði	   yfir	   börnum	   sínum.	   Olli	   þetta	   þeim	   kvíða	   og	   óöryggi	   (Hanna	   Björg	  

Sigurjónsdóttir,	   2003).	   Aðrir	   voru	   þakklátir	   fyrir	   þann	   stuðning	   sem	   þeir	   hlutu	   þar	   sem	  

hann	  var	  miðaður	  að	  þeirra	  þörfum.	  

	  

Í	   íslenskri	  rannsókn	  sem	  beindist	  að	  fjölskyldustuðningi	   fyrir	  seinfæra	  foreldra	  kom	  fram	  

að	  til	  þess	  að	  stuðningur	  skili	  árangri	  þarf	  hann	  að	  vera	  einstaklingsmiðaður	  (Hanna	  Björg	  

Sigurjónsdóttir,	   2003).	   Mikilvægt	   er	   að	   gagnkvæmt	   traust	   og	   virðing	   ríki	   milli	  

stuðningsaðila	   og	   foreldra	   til	   að	   samstarfið	   verði	   farsælt.	   Í	   ofangreindri	   rannsókn	   er	  

sjónarhorn	   foreldranna	   skoðað	   og	   fá	   þeir	   tækifæri	   til	   að	   gera	   grein	   fyrir	   því	   hvernig	  

stuðningur	   þeir	   telji	   að	   skili	   árangri.	   Foreldrunum	   líkaði	   við	   stuðninginn	   ef	   hann	   var	  

sveigjanlegur,	   breytilegur,	   mismikill	   eftir	   aðstæðum	   fjölskyldunnar	   og	   foreldrarnir	   voru	  

með	   í	   ráðum	  (Rannveig	  Traustadóttir	  og	  Hanna	  Björg	  Sigurjónsdóttir,	  1998).	  Þeim	   líkaði	  

vel	  við	  þá	  starfsmenn	  sem	  komu	  fram	  við	  þau	  sem	  manneskjur	  og	  einblíndu	  ekki	  á	  fötlun	  

þeirra,	  virtu	  tíma	  þeirra	  og	  létu	  þau	  vita	  ef	  þeim	  seinkaði	  eða	  þau	  kæmust	  ekki.	  Hagnýtur	  

stuðningur	   á	   borð	   við	   agastjórnun,	  matarvenjur,	   svefnreglur	   og	   örvun	   barnsins	   var	   það	  
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sem	  foreldranir	  kunnu	  að	  meta.	  Þeim	  mislíkaði	  ef	  stuðningurinn	  var	  of	  mikill	  eða	  beindist	  

ekki	   að	   þörfum	   þeirra	   (Hanna	   Björg	   Sigurjónsdóttir,	   2003).	   Sumir	   foreldrar	   upplifðu	  

fyrirfram	  ákveðnar	  hugmyndir	  um	  foreldrahæfni	  þeirra	  frá	  fagfólki	  og	  fannst	  þau	  ekki	   fá	  

sanngjarnt	   tækifæri.	   Þeim	  mislíkaði	   einnig	   ef	   of	  margir	   starfsmenn	   sáu	   um	   stuðninginn	  

sem	   og	   þekkingarleysi	   á	   fjölskylduaðstæðum	   þeirra.	   Einnig	   voru	   þau	   óánægð	   með	  

tímasetningu	  stuðningsins	  sem	  var	  á	  skrifstofutíma	  og	  fannst	  vanta	  starfsmann	  á	  bakvakt	  

til	  að	  leita	  til.	  

	  

1.5	  Samantekt	  

Rannsóknir	  á	  högum	  seinfærra	  foreldra	  eru	  takmarkaðar,	  en	  þær	  rannsóknir	  sem	  vitnað	  

er	   í	   hér	   að	  ofan	   gefa	   til	   kynna	   að	   víða	   er	   pottur	   brotinn.	   Ljóst	   er	   að	   viðhorfsbreytingar	  

þurfa	  að	  eiga	  sér	   stað	   til	  þess	  að	  gæta	   réttinda	  þessa	   foreldra.	  Raddir	  þeirra	   fá	  oft	  ekki	  

hljómgrunn	  í	  hinu	  félagslega	  kerfi	  né	  í	  samfélaginu	  og	  virða	  þarf	  óskir	  þeirra	  hvað	  stuðning	  

varðar	  og	  draga	  úr	  forræðishyggju.	  Valdefling	  þarf	  að	  eiga	  sér	  stað	  og	  bera	  þarf	  virðingu	  

fyrir	  þeim	  sem	  foreldrum	  barna	  sinna	  þar	  sem	  seinfærni	  segir	  ekki	  til	  um	  foreldrahæfni.	  

Bent	   hefur	   verið	   á	   að	   seinfærir	   foreldrar	   upplifi	   stuðninginn	   jákvæðann	   þegar	   hann	   er	  

aðlagaður	   að	   þörfum	   og	   óskum	   þeirra,	   einnig	   þegar	   gagnkvæmt	   traust	   ríkir	   milli	  

starfsmanna	   og	   foreldra	   (Rannveig	   Traustadóttir	   og	  Hanna	   Björg	   Sigurjónsdóttir,	   1998).	  

Stuðningur	   sem	   er	   sveigjanlegur	   og	  markviss	   telst	   til	   jákvæðs	   stuðnings.	   Starfsfólk	   sem	  

vinnur	  út	  frá	  styrkleikum	  foreldranna	  en	  einblínir	  ekki	  á	  fötlun	  hefur	  jákvæð	  áhrif.	  Má	  því	  

draga	  þá	  ályktun	  að	   jákvæður	   stuðningur	  er	  mikilvægur	   fyrir	   seinfæra	   foreldra	  og	  getur	  

hann	  haft	  áhrif	  á	  sjálfsmynd	  þeirra	  sem	  foreldra	  og	  uppalenda.	  
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	  	   2.	  Fæðingarþunglyndi	  	  

Markmið	  þessa	  verkefnis	  er	  að	  útbúa	  fræðsluefni	  um	  fæðingarþunglyndi	  á	  auðskildu	  máli.	  

Fræðsluefni	   þetta	   er	   hugsað	   fyrir	   seinfæra	   foreldra	   og	   þannig	   auka	   aðgengi	   þeirra	   að	  

fræðsluefni	   um	   fæðingarþunglyndi.	   Fræðsluefnið	   er	   í	   formi	   bæklings	   sem	   inniheldur	  

upplýsingar	   um	   einkenni	   fæðingarþunglyndis	   sem	   og	   einkenni	   og	   líðan	   mæðra	   eftir	  

meðgöngu.	   Ástæða	   þess	   að	   við	   völdum	   að	   útbúa	   fræðsluefni	   um	   fæðingarþunglyndi	   á	  

auðskildu	  máli	  var	  áhrif	  sögu	  sem	  við	  lásum	  í	  heimildarleit	  okkar	  af	  seinfærri	  móður	  sem	  

glímdi	  við	  fæðingarþunglyndi.	  Móðirin	  áttaði	  sig	  ekki	  á	  því	  hvers	  vegna	  henni	   leið	  svona	  

illa	   og	   hafði	   hún	   aldrei	   heyrt	   um	   fæðingarþunglyndi.	   Frásögn	  móðurinnar	   hafði	   áhrif	   á	  

okkur	  og	  sáum	  við	  að	  þörf	  væri	  á	  fræðsluefni	  um	  fæðingarþunglyndi	  á	  auðskildu	  máli.	  Við	  

öfluðum	  okkur	  heimilda	  með	  því	  að	  taka	  viðtöl	  við	  fagfólk	  sem	  kemur	  að	  einhverju	   leyti	  

að	  málum	  seinfærra	  foreldra	  auk	  þess	  sem	  stuðst	  er	  við	  fræðilegar	  rannsóknir.	  Í	  þessum	  

kafla	   er	   stuðst	   við	   munnlegar	   heimildir	   þess	   fagfólks	   sem	   við	   tókum	   viðtöl	   við	   auk	  

fræðilegra	  rannsókna	  sem	  vitnað	  hefur	  verið	  í	  fyrr	  í	  rannsókninni.	  

	  

Fæðingarþunglyndi	  er	  algegnt	  meðal	  nýbakaðra	  mæðra	  og	  benda	   rannsóknir	   til	  þess	  að	  

ekki	   færri	   en	   10%	  mæðra	   upplifi	   þunglyndi	   eftir	   fæðingu	   (Buckman	   og	   Charlish,	   2002).	  

Fæðingarþunglyndi	  er	  óháð	  aldri	  og	  lífsmynstri	  og	  geta	  allar	  mæður	  upplifað	  það.	  Þó	  eru	  

meiri	   líkur	  á	  að	  konur	  sem	  hafa	  áður	  glímt	  við	  þunglyndi	  upplifi	   fæðingarþunglyndi.	  Það	  

lýsir	  sér	  ekki	  eins	  hjá	  neinum	  tveimur	  konum	  og	  er	  þrisvar	  sinnum	  algengara	  á	  fyrsta	  hálfa	  

árinu	  eftir	   að	  kona	  eignast	  barn	  en	  á	  öðrum	  tímum	  ævinnar	   (Brynjólfur	   Ingvason,	  e.d.).	  

Eftir	   fæðingu	   upplifa	   flestar	   konur	   breytingar	   á	   tilfinningalífi	   sínu,	   þær	   eru	   mjög	  

viðkvæmar,	  gráta	  mikið	  og	  eru	   jafnvel	  óöruggar	  með	  sig.	  Þetta	  er	  eðlileg	   líðan	  og	  undir	  

eðlilegum	   kringumstæðum	   líður	   það	   hjá.	   Ef	   um	   fæðingarþunglyndi	   er	   að	   ræða	   eru	  

einkennin	  meiri	  og	  langvarandi.	  Einkennin	  eru	  meðal	  annars	  depurð,	  kvíði,	  lágt	  sjálfsmat,	  

sinnuleysi,	   ruglingur,	   orkuleysi,	   breytingar	   á	   bæði	   matarlyst	   og	   svefni	   sem	   og	  

sjálfsvígshugsanir.	  Einkenni	  fæðingarþunglyndis	  eru	  þau	  sömu	  og	  hefðbundins	  þunglyndis,	  

en	  vanlíðan	  móður	  beinist	  að	  henni	  sjálfri	  og/eða	  barninu.	  Geðrof	  kallast	  það	  þegar	  móðir	  
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missir	  tengsl	  við	  raunveruleikann	  og	  helst	  það	  í	  hendur	  við	  djúpt	  þunglyndi	  (Buckman	  og	  

Charlish,	   2002).	   Þá	   hefur	   hún	   ranghugmyndir	   um	   að	   hún	   gæti	   gert	   barninu	   mein	   og	  

skaðað	   það.	  Móðirin	   upplifir	   sig	   óttaslegna	   og	   kvíðna	   því	   hún	   telur	   sig	   ekki	   vera	   nógu	  

góða,	  hún	  er	  hrædd	  um	  að	  geta	  skaðað	  barnið	  og	  upplifir	  jafnvel	  að	  hún	  þoli	  það	  ekki	  og	  

hati.	   Alvarleiki	   og	   algengi	   þunglyndiseinkenna	   er	   háð	   hve	   streituvaldandi	  

foreldrahlutverkið	   er,	   persónuleika	   barnsins,	   t.d.	   hvort	   það	   sé	   óvært	   sem	  og	   félagslegri	  

stöðu	   foreldranna	   (Thome,1999).	  Þunglyndið	  getur	  einnig	   verið	  genatengt	   (Buckman	  og	  

Charlish,	  2002).	  	  

	  

Starfsmaður	   hjá	   FMB-‐teymi	   Landspítala	   Háskólasjúkrahúss	   sem	   við	   ræddum	   við	   sagðist	  

gera	  ráð	  fyrir	  því	  að	  einkenni	  fæðingarþunglyndis	  væru	  þau	  sömu	  hjá	  seinfærum	  mæðrum	  

sem	  og	  öðrum	  mæðrum.	  

 

Það	   er	   spurning	   hvort	   það	   séu	   ósýnilegar	   línur	   á	   milli,	   af	   því	   að	  

þunglyndiseinkenni	  eru	  flatneskja,	  framkvæmdarleysi	  og	  steinrunnið	  andlit.	  

Þetta	   er	   algengasta	   birtingarmynd	   fæðingarþunglyndis	   ásamt	   því	   að	  

móðurinni	   finnist	   ekkert	   gleðja.	   Seinfærar	   mæður	   eiga	   kannski	   erfiðara	  

með	   að	   setja	   orð	   á	   tilfinningar	   sínar,	   fagmanneskja	   þarf	   því	   að	   kunna	   að	  

lesa	  í	  merkin	  og	  spyrja	  réttu	  spurninganna.	  Starfsmaðurinn	  sagði	  jafnframt	  

að	   mæðurnar	   sjálfar	   ættu	   kannski	   erfitt	   með	   að	   átta	   sig	   á	   að	   þær	   séu	  

þunglyndar,	  því	  þær	  hafi	  kannski	  alltaf	  verið	  latar.	  

	  

Heilsugæslustöðvar	   hér	   á	   landi	   skima	  eftir	   fæðingarþunglyndi	   hjá	   nýbökuðum	  mæðrum	  

og	  nota	  til	  þess	  Edinborgar	  þunglyndiskvarðann,	  sem	  er	  staðlaður	  spurningalisti	  (Thome,	  

1999).	  Ljósmóðir	  á	  fæðingardeild	  Landspítalans	  sem	  var	  ein	  af	  viðmælendum	  okkar	  telur	  

að	  það	  þurfi	  að	  útfæra	  þennan	  spurningalista	  fyrir	  seinfærar	  mæður	  svo	  þær	  átti	  sig	  betur	  

á	   því	   hverju	   er	   verið	   að	   leita	   eftir.	   Við	   ræddum	   einnig	   við	   tvær	   ljósmæður	   á	  

heilsugæslustöð	   og	   spurðum	   þær	   út	   í	   skimun	   á	   fæðingarþunglyndi	   hjá	   seinfærum	  

mæðrum.	  Sögðu	  þær	  að	  Edinborgarkvarðinn	  væri	  notaður	  við	  skimun	  hjá	  öllum	  mæðrum	  

og	  segjast	  þær	  útskýra	  spurningarnar	  fyrir	  mæðrum	  sem	  eiga	  erfitt	  með	  yfirferð	  kvarðans.	  
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Það	  eru	  ekki	  eingöngu	  seinfærar	  mæður	  sem	  þurfa	  aðstoð	  með	  að	   fylla	  hann	  út.	  Sögðu	  

þær	   að	   ekki	   sé	   skimað	   frekar	   eftir	   fæðingarþunglyndi	   hjá	   seinfærum	   konum	   en	   öðrum	  

konum,	  þær	  sögðust	  ekki	  hafa	  reynslu	  af	  seinfærum	  mæðrum	  með	  fæðingarþunglyndi.	  

	  

Í	  viðtölunum	  okkar	  við	  mismunandi	  stofnanir	  upplifðum	  við	  ósamræmi	  og	  samskiptaleysi	  

milli	   þeirra.	   Sáum	   við	   það	   glöggt	   í	   viðtölum	   við	   starfsmenn	   (FMB)-‐teymis	   og	  

heilsugæslustöðvarinnar.	   Í	   viðtali	   við	   starfsmann	   (FMB)-‐teymisins	   kom	   fram	   að	   þar	   er	  

seinfærum	  foreldrum	  ekki	  veitt	  þjónusta	  þar	  sem	  þar	   fer	   fram	  mjög	  sérhæfð	  vinna	  sem	  

hentar	  ekki	  seinfærum	  foreldrum.	  ,,Mæðurnar	  eru	  ekki	  meðferðartækar	  í	  þeirri	  meðferð	  

sem	   við	   bjóðum	  upp	   á,	   en	   þeim	   gengur	   vel	  með	   stuðningi	   sem	   veittur	   er	   heima	   fyrir	   í	  

daglegu	  lífi”.	  Í	  viðtali	  við	  ljósmæður	  á	  heilsugæslustöð	  spurðum	  við	  hvert	  þær	  gætu	  vísað	  

seinfærum	  mæðrum	  ef	  þær	  glíma	  við	  fæðingarþunglyndi	  og	  bentu	  þær	  á	  (FMB)-‐teymið.	  

Þar	   sem	   við	   höfðum	   áður	   fengið	   aðrar	   upplýsingar	   frá	   (FMB)-‐teyminu	   tjáðum	   við	   þeim	  

það.	  Þessar	  upplýsingar	  virtust	  koma	  þeim	  á	  óvart	  og	  vísuðu	  þær	  þá	  á	  heimilislækna	  og	  

sálfræðinga.	   Enginn	   viðmælanda	   okkar	   hafði	   reynslu	   af	   því	   að	   aðstoða	   seinfæra	  móður	  

með	   fæðingarþunglyndi.	  Með	  þessu	  má	  draga	  þá	  ályktun	  að	  ekki	   er	  mikið	  um	  samstarf	  

milli	  þessara	  stofananna	  þegar	  kemur	  að	  málefnum	  seinfærra	  foreldra.	  Erfitt	  er	  að	  meta	  

hvort	  það	  sé	  vegna	  reynsluleysis	  starfsmanna	  á	  málum	  seinfærra	  foreldra	  eða	  aðskilnaðar	  

þessara	  stofnanna	  sem	  eru	  á	  vegum	  ríkis	  og	  sveitarfélaga.	  	  

	  

2.1	  	  Aðgengi	  að	  fræðsluefni	  

Aðgengi	  að	  fræðsluefni	  um	  fæðingarþunglyndi	  á	  auðskildu	  máli	  er	  takmarkað.	  Ef	  leitað	  er	  

upplýsinga	   um	   fæðingarþunglyndi	   á	   netinu	   má	   finna	   fjöldan	   allan	   af	   fræðsluefni	   á	  

íslensku.	  Efnið	  er	  þó	  flest	  allt	  í	  formi	  mikils	  texta	  og	  lítið	  er	  um	  myndrænar	  útskýringar.	  Á	  

heilsugæslustöðvum	  má	  finna	  bæklinga	  og	  fræðsluefni	  um	  það	  sem	  viðkemur	  meðgöngu	  

og	  fæðingu.	  Líkt	  og	  á	  netinu	  er	  efnið	  þó	   í	   formi	  mikils	  og	  fræðilegs	  texta.	  Ljósmæður	  og	  

hjúkrunarfræðingar	   á	   heilsugæslustöðvum	   vissu	   ekki	   til	   þess	   að	   til	   væri	   fræðsluefni	   um	  

fæðingarþunglyndi	   á	   auðskildu	   máli.	   Þó	   er	   til	   lesefni	   á	   auðskildu	   máli	   um	   meðgöngu,	  

mæðravernd	  og	  hagnýt	  ráð	  um	  umönnun	  barna	  (Heilsugæslan,	  e.d.).	  Stuttlega	  er	   fjallað	  
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um	  almenna	  líðan	  á	  meðgöngu	  en	  ekki	  er	  fjallað	  sérstaklega	  um	  fæðingarþunglyndi	  þó	  er	  

mæðrunum	  bent	  á	  að	  ræða	  við	  ljósmóður	  ef	  þær	  upplifa	  vanlíðan.	  

	  

Sjálfstætt	  starfandi	  ljósmæður	  halda	  ýmis	  námskeið	  er	  varðar	  meðgöngu	  og	  undirbúning	  

fyrir	  fæðingu	  barns,	  sú	  fræðsla	  sem	  þær	  bjóða	  upp	  á	  er	  í	  formi	  umræðna.	  Í	  fræðslunni	  er	  

fæðingarþunglyndi	  útskýrt,	  þar	  sem	  komið	  er	   inn	  á	  einkenni	   fæðingarþunglyndis	  og	  þau	  

úrræði	  sem	  í	  boði	  eru.	  Edinborgarkvarðinn	  er	  kynntur	  og	  er	  lögð	  áhersla	  á	  að	  fylla	  hann	  út	  

samkvæmt	   líðan.	   Lögð	   er	   áhersla	   á	   að	   makinn	   sé	   meðvitaður	   um	   einkenni	  

fæðingaþunglyndis	   til	   þess	   að	   vera	   á	   varðbergi	   og	   aðstoða	  móðurina.	  Hins	   vegar	   höfðu	  

þær	   ljósmæður	   sem	   við	   ræddum	   við	   ekki	   reynslu	   af	   því	   að	   vinna	   með	   seinfærum	  

foreldrum,	  en	  þó	  virtist	  vera	  áhugi	  á	  að	  útfæra	  þjónustuna	  að	  þörfum	  hvers	  og	  eins.	  Ein	  

ljósmóðirin	  sagðist	  oft	  hafa	  hugsað	  um	  þennan	  hóp	  foreldra	  og	  gert	  sér	  grein	  fyrir	  skorti	  á	  

aðgengi	   þeirra	   að	   fræðsluefni.	   Hún	   taldi	   að	   þessir	   foreldrar	   þyrftu	   jafnvel	   hvað	  mest	   á	  

fræðslunni	   og	   stuðningnum	   að	   halda.	   Hún	   sagðist	   hafa	   velt	   því	   fyrir	   sér	   og	   rætt	   við	  

samstarfsfélaga	  um	  hvernig	  sníða	  mætti	  fræðsluna	  að	  þörfum	  þeirra,	  hins	  vegar	  er	  þetta	  

ennþá	  bara	  hugmynd	  sem	  ekki	  hefur	  verið	  komið	  í	  framkvæmd	  ennþá.	  Við	  höfðum	  einnig	  

samband	   við	   Þroskahjálp	   og	   spurðumst	   fyrir	   um	   útgefið	   efni	   um	   fæðingarþunglyndi	   á	  

auðskildu	  máli,	  en	  ekkert	  slíkt	  efni	  hefur	  verið	  gefið	  út	  af	  Þroskahjálp.	  	  

	  

Fræðsluefni	   um	   fæðingarþunglyndi	   á	   auðskildu	  máli	   virðist	   því	   ekki	   vera	   aðgengilegt	   á	  

netinu,	  hjá	  heilsugæslu,	   sjálfstætt	   starfandi	   ljósmæðrum	  né	  hjá	  Þroskahjálp.	   Samkvæmt	  

þessu	  má	  álykta	  að	  ekki	  er	  gert	  ráð	  fyrir	  því	  að	  seinfærir	  einstaklingar	  eignist	  börn,	  upplifi	  

fæðingarþunglyndi	  eða	  þurfi	  fræðsluefni	  eins	  og	  aðrir	  foreldrar.	  	  

	  

2.2	  	  Aðgengi	  að	  þjónustu	  

Samkvæmt	   ljósmóður	   sem	   starfar	   á	   fæðingardeild	   Landspítala	   Háskólasjúkrahúss	   fá	  

mæður	   með	   þroskahömlun	   aukið	   eftirlit	   á	   meðgöngu	   og	   eru	   flestar	   í	   eftirliti	   á	  

Landspítalanum.	  Ljósmóðirin	  sagði	  að	  gott	  net	  væri	   í	  kringum	  mæðurnar	  og	  oft	  fari	  þær	  

inn	   á	  mæðraheimili	   eftir	   fæðingu	   þar	   sem	  þær	   eru	  metnar	  með	   tilliti	   til	   þess	   sem	  þær	  

kunna.	   Hún	   lagði	   áherslu	   á	   að	   fylgst	   væri	   vel	  með	   líðan	   þeirra	   eftir	   barnsburð	   ,,Það	   er	  
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mikil	  synd	  ef	  fæðingarþunglyndi	  uppgötvast	  seint,	  þá	  eru	  konurnar	  búnar	  að	  missa	  af	  svo	  

dýrmætum	  tíma	  með	  barninu	  sínu”.	   Í	   starfi	   sínu	  sem	   ljósmóðir	  hefur	  hún	  stundum	  haft	  

áhyggjur	  af	  velferð	  barna	  þegar	  þau	  fara	  heim	  af	  fæðingardeildinni.	  Hún	  sagði	  að	  það	  væri	  

ekki	  endilega	  í	  tilfellum	  seinfærra	  foreldra	  því	  hennar	  reynsla	  er	  að	  þau	  eru	  góð	  við	  börnin	  

sín	  og	  vanda	  sig	  mikið	  við	  foreldrahlutverkið.	  ,,Það	  liggur	  við	  að	  það	  sé	  hálfgert	  stress	  fyrir	  

þau	  að	  vanda	  sig	  því	  þau	  eru	  með	  svo	  margar	  krumlur	   í	  kringum	  sig,	  á	  meðan	  aðrir	  eru	  

með	  net”.	  Að	  hennar	  sögn	  búa	  seinfærir	  foreldrar	  við	  stöðugan	  ótta	  um	  að	  missa	  börn	  sín:	  

,,Þessir	   foreldrar	  mega	  ekki	   stíga	   feilskref,	   þá	   fá	  þau	  hótun	  um	  að	  barnið	   verði	   tekið	   af	  

þeim”.	   Er	   þetta	   í	   samræmi	   við	   niðurstöður	   rannsóknar	   Hönnu	   Bjargar	   	   Sigurjónsdóttur	  

(2003).	   En	   þar	   kemur	  meðal	   annars	   fram	   að	   sumar	  mæðurnar	   höfðu	   slæma	   reynslu	   af	  

félagsþjónustunni.	  Upplifðu	  mæðurnar	  vantraust	  á	  fulltrúa	  kerfisins	  og	  þótti	  þeim	  skína	  í	  

gegn	   sú	   skoðun	   starfsfólks	   að	   þær	   væru	  óhæfar	  mæður.	  Mæðurnar	   óttuðust	   að	   úttekt	  

fagfólks	  á	  fjölskyldunni	  gæti	  leitt	  til	  þess	  að	  þær	  yrðu	  sviptar	  forræði	  yfir	  börnum	  sínum.	  Í	  

annarri	  rannsókn	  kom	  fram	  að	  í	  einhverjum	  tilfellum	  voru	  seinfærir	  foreldrar	  tregir	  við	  að	  

þiggja	  stuðning	  frá	  félagslega	  kerfinu	  og	  jafnvel	  höfnuðu	  honum	  (Llewellyn,	  Traustadóttir,	  

McConnell,	   Sigurjónsdóttir,	   2010).	   Þessir	   foreldrar	   höfðu	   flestir	   neikvæða	   reynslu	   eða	  

þekktu	   til	   neikvæðrar	   reynslu	   annarra	   af	   félagsþjónustunni	   og	   óttuðust	   að	   sagan	  

endurtæki	  sig.	  Ótti	  þeirra	  við	  að	  missa	  forræðið	  hafði	  áhrif	  á	  ákörðun	  þeirra	  að	  þiggja	  þá	  

aðstoð	  sem	  þeir	  eiga	  rétt	  á.	  Hér	  sést	  að	  sá	  stuðningur	  sem	  seinfærum	  foreldrum	  stendur	  

til	  boða	  er	  ófullnægjandi	  og	  getur	   í	   sumum	  tilfellum	  valdið	  því	  að	   foreldrar	  upplifi	  hann	  

sem	  ógnandi.	  	  

	  

Ljósmæður	  á	  heilsugæslustöð	  sögðu	  að	  oftar	  væri	  farið	  í	  vitjanir	  hjá	  seinfærum	  mæðrum:	  

,,Við	  förum	  mun	  oftar	  til	  að	  byrja	  með	  sem	  stuðningur	  og	  fylgjumst	  með	  hvernig	  barnið	  

þyngist	   og	   dafnar.	   Svo	   er	   félagsþjónustan	   með	   stuðning	   fyrir	   heimilið,	   fjárútlát,	   þrif,	  

uppeldi	   og	   svoleiði”.	   Heilsugæslan	   getur	   einnig	   óskað	   eftir	   auknum	   stuðningi	   frá	  

félagsþjónustunni	  ef	  talin	  er	  þörf	  á	  því.	  Stoðþjónustuteymi	  félagsþjónustunnar	  veitir	  fyrst	  

og	  fremst	  fjölskyldustuðning.	  Stuðningurinn	  er	  einstaklingsmiðaður	  og	  sniðinn	  að	  þörfum	  

hverrar	  fjölskyldu.	  Fjölskyldur	  fá	  aðstoð	  frá	  stoðþjónustuteyminu	  af	  ýmsum	  ástæðum,	  til	  

dæmis	  til	  að	  koma	  reglu	  á	  heimilið	  ef	  þær	  eiga	  í	  erfiðleikum	  með	  að	  sinna	  börnum	  sínum.	  

Viðmælandi	  okkar	  hjá	  félagsþjónustunni	  sagði	  eftirfarandi:	  ,,Það	  þarf	  ekki	  alltaf	  seinfærni	  
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til	  þess	  að	  þiggja	  stuðning”.	  Markmið	  fjölskyldustuðnings	  er	  að	  styrkja	  sjálfsmynd	  foreldra	  

þannig	  að	  þau	  öðlist	  færni	  í	  foreldrahlutverkinu	  og	  veita	  þeim	  verkfæri	  til	  að	  takast	  á	  við	  

uppeldi	   barna	   sinna,	   kenna	   grunn	   heilbrigðu	   líferni	   og	   hollrar	   næringar	   fyrir	   alla	  

fjölskylduna.	  Einnig	  að	  veita	  fjármálaráðgjöf	  fyrir	  heimilið	  og	  unnið	  er	  að	  því	  að	  koma	  í	  veg	  

fyrir	   erfiðar	   fjölskylduaðstæður,	   til	   að	   forðast	   inngrip	   barnaverndarnefndar.	   Hver	  

fjölskylda	   fær	   hámark	   tvo	   tíma	   á	   dag	   fjórum	   sinnum	   í	   viku	   í	   átta	   vikur.	   Félagsráðgjafi	  

hverrar	   fjölskyldu	   fylgist	   með	   framvindu	   stuðnings	   og	   árangri	   mánaðarlega	   og	   veitir	  

eftirfylgni	  einu	  sinni	  til	  tvisvar	  eftir	  að	  stuðningi	  lýkur.	  Upphaflega	  er	  gengið	  út	  frá	  	  því	  að	  

stuðningurinn	  sé	  tímabundinn,	  því	  er	  samið	  um	  þrjá	  mánuði	  í	  senn.	  Viðmælandi	  okkar	  hjá	  

félagsþjónustunni	   sagði:	   ,,Seinfærir	   foreldrar	   eru	   þeir	   foreldrar	   sem	   hættir	   mest	   til	   að	  

gleymast,	   þeir	   vita	   ekki	   hvaða	   leiðir	   er	   hægt	   að	   fara	   og	   oft	   ekki	   hver	   þeirra	   réttur	   er.	  

Þannig	  að	  málin	  eru	  stundum	  komin	  í	  verri	  farveg	  en	  mögulega	  þyrfti“.	  Helstu	  úrræði	  sem	  

í	   boði	   eru	   á	   vegum	   félagsþjónustunnar	   eru	   stuðningfjölskyldur,	   fjölskyldustuðningur,	  

frekari	   liðveisla,	  NPA	  og	  beingreiðslusamningar.	  Beingreiðslusamningar	  eru	   fyrirkomulag	  

sem	  veitir	  fólki	  val	  um	  að	  vera	  annars	  vegar	  vinnuveitandi	  og	  ráða	  starfsfólk	  sitt	  sjálft	  og	  

hins	  vegnar	  að	  fá	  aðstoð	  til	  þess	  að	  reka	  sína	  persónulegu	  aðstoð	  (Hrefna	  K.	  Óskarsdóttir	  

og	  Rannveig	  Traustadóttir,	  2008).	  Viðmælandi	  okkar	  sagði	  að	  beingreiðslusamningar	  hafi	  

hins	   vegar	   ekki	   verið	   gerðir	   við	   seinfæra	   foreldra.	   Félagsþjónustan	   reynir	   eftir	   fremsta	  

megni	  að	  vinna	  málin	  inn	  á	  heimili	  fjölskyldunnar	  en	  stundum	  þarf	  róttækara	  inngrip	  eins	  

og	  að	  vista	  barn	  utan	  heimilis	  og	  er	  það	  að	  öllu	  jafnan	  lokaúrræði.	  

	  

Viðmælandi	  okkar	  hjá	  barnavernd	  var	  sammála	  því	  að	  börn	  eru	  ekki	  tekin	  út	  af	  heimilum	  

nema	   öll	   önnur	   úrræði	   hafi	   verið	   reynd.	   Hann	   sagði	   að	   málin	   geti	   orðið	   að	  

barnaverndarmálum	   ef	   foreldrarnir	   hafa	   ekki	   fengið	   viðeigandi	   stuðning	   eða	   eru	   ekki	   í	  

stakk	   búnir	   til	   að	   sinna	   foreldrahlutverkinu.	   Hann	   sagði	   að	   allir	   seinfærir	   foreldrar	   fái	  

stuðning	   frá	   Landspítalanum	   og	   komi	   svo	   í	   kjölfarið	   inn	   í	   stoðþjónustuteymi	  

félagsþjónustunnar.	   Verði	   málið	   að	   barnaverndarmáli	   getur	   komið	   upp	   ósamræmi	   í	  

kerfinu:	  ,,Bitist	  er	  á	  um	  hver	  eigi	  að	  vinna	  málið,	  á	  að	  vinna	  það	  út	  frá	  lögum	  um	  málefni	  

fatlaðra	  eða	  barnaverndarlögum.	  Þá	  halda	  allir	  að	  sér	  höndum	  og	  kasta	  málinu	  á	  milli	  sín”.	  

Hann	   sagði	   að	   kerfin	   vinni	   ekki	   vel	   saman	   og	   sé	   það	   ekki	   skortur	   á	   vilja	   barnaverndar	  

heldur	   stofnannanna	   sem	   erum	   yfir	   þeim,	   Barnaverndarstofu	   og	   Velferðarráðuneytið.	  
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,,Þau	  setja	  upp	  eitthvað	  prógram	  og	  ætlast	  til	  að	  unnið	  sé	  eftir	  því,	  það	  er	  kannski	  helsta	  

vandamálið,	  því	  lítur	  út	  fyrir	  að	  kerfin	  vinna	  ekki	  vel	  saman”.	  Við	  spurðum	  hann	  hvort	  mál	  

seinfærra	   foreldra	   verði	   sjálfkrafa	   að	  barnaverndarmáli	   og	   sagði	  hann	  að	   svo	   væri	   ekki.	  

Algengt	  er	  að	  þeim	  berist	  tilkynning.	  Við	  mælandi	  okkar	  sagði	  eftirfarandi:	  

	  

Það	   er	   alltaf	   einhver	   sem	   tilkynnir	   seinfært	   foreldri,	   það	   er	   einhver	  

sem	  gengur	  út	  frá	  því	  að	  þau	  geti	  ekki	  séð	  um	  barnið.	  Það	  eru	  alltaf	  

fordómar	  í	  garð	  seinfærra	  foreldra,	  ég	  held	  ég	  þori	  alveg	  að	  fullyrða	  

það.	  Þegar	   tilkynning	  berst	  ber	  barnavernd	  að	  athuga	  málið.	  Ef	  ekki	  

eru	   um	   vanrækslu,	   áhættuhegðun	   barns	   eða	   ofbeldi	   að	   ræða	   er	  

málinu	   lokað	   af	   hálfu	   barnaverndar.	   Það	   má	   ekki	   fara	   offörum	   og	  

stíga	   inn	   í	  málið	   eingöngu	   vegna	   þess	   að	   foreldrarnir	   eru	   seinfærir.	  

Það	  getur	  vel	  verið	  að	  þau	  sjái	  bara	  vel	  um	  allt	  sitt	  heimilishald.	  	  

	  

Þegar	   við	   spurðum	   hvaða	   þjónusta	   væri	   í	   boði	   fyrir	   seinfærar	   mæður	   með	  

fæðingarþunglyndi	   sagðist	  hann	  ekki	  hafa	   reynslu	  af	  því.	  Hins	  vegar	   sagði	  hann	  að	  ef	  um	  

slíkt	  tilfelli	  væri	  að	  ræða	  yrði	  sett	  upp	  teymi	  með	  barnavernd,	  stoðþjónustunni,	  starfsmanni	  

frá	   Landspítala	   og	   fjölskyldumeðlim	   sem	   kæmi	   til	   með	   að	   halda	   utan	   um	   foreldrana.	   Í	  

kjölfarið	  er	  staðan	  metin,	  hvort	  nóg	  sé	  að	  setja	  inn	  stuðning	  eða	  hvort	  taka	  þurfi	  barnið	  út	  

af	  heimilinu.	  Hann	  lagði	  áherslu	  á	  að	  faglegar	  forsendur	  séu	  fyrir	  öllum	  ákvörðunartökum,	  

það	  ætti	  ekki	  að	  skipta	  máli	  hvort	  foreldrar	  séu	  seinfærir	  eða	  ekki,	  það	  sama	  ætti	  að	  ganga	  

yfir	  alla.	  

	  

2.3	  Samantekt	  

Við	  úrvinnslu	  þessa	  kafla	  kom	   í	   ljós	  að	  enginn	  viðmælandi	  okkar	  hafði	   reynslu	  af	  því	  að	  

aðstoða	  seinfæra	  móður	  sem	  glímt	  hefur	  við	  fæðingarþunglyndi.	  Í	  ljósi	  þess	  að	  allt	  að	  10%	  

mæðra	  upplifi	   fæðingarþunglyndi	  má	  velta	   fyrir	   sér	  hvort	   fæðingarþunglyndi	  uppgötvist	  

ekki	  meðal	  seinfærra	  mæðra.	  Starfsmaður	  (FMB)-‐teymisins	  taldi	  að	  einkennin	  geta	  verið	  

meira	  falin	  hjá	  þessum	  hópi	  mæðra,	  fagfólk	  þyrfti	  að	  lesa	  á	  milli	   línanna	  og	  spyrja	  réttra	  

spurninga.	   Má	   því	   álykta	   að	   Edinborgarþunglyndiskvarðinn	   henti	   ekki	   seinfærum	  
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mæðrum	  þar	  sem	  hann	  er	  staðlaður	  og	  er	  á	  flóknu	  máli.	  Ekki	  er	  til	  fræðsluefni	  á	  auðskildu	  

máli	   sem	   auðveldað	   gæti	   seinfærum	  mæðrum	   að	   átta	   sig	   á	   líðan	   sinni.	   Því	   teljum	   við	  

mikilvægt	  að	  til	  sé	  aðgengilegt	  fræðsluefni	  til	  að	  tryggja	  velferð	  seinfærra	  foreldra.	  
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3.	  Samantekt	  og	  lokaorð	  

Það	   var	   markmið	   með	   þessu	   verkefni	   að	   útbúa	   fræðsluefni	   um	   fæðingarþunglyndi	   á	  

auðskildu	  máli.	   Við	   vildum	  þannig	   auka	   aðgengi	   seinfærra	   foreldra	   að	   upplýsingum	  um	  

fæðingarþunglyndi.	   Við	   útbjuggum	   fræðsluefni	   í	   formi	   bæklings	   sem	   inniheldur	  

upplýsingar	   um	   einkenni	   og	   líðan	   mæðra	   eftir	   meðgöngu.	   Í	   fræðsluefninu	   eru	   einnig	  

upplýsingar	   um	   hvert	   móðir	   má	   leita	   aðstoðar	   ef	   hún	   glímir	   við	   fæðingarþunglyndi.	  

Fræðsluefni	   um	   fæðingarþunglyndi	  má	   finna	   víða,	   til	   að	  mynda	   á	   heilsugæslustöðvum,	  

netinu,	  foreldranámskeiðum	  og	  í	  bókum.	  Þessi	  fræðsla	  tekur	  ekki	  mið	  af	  þörfum	  seinfærra	  

foreldra,	  þar	  sem	  hún	  er	  í	  formi	  mikils	  og	  þungs	  texta.	  Sýnt	  hefur	  verið	  fram	  á	  að	  jákvætt	  

og	   styrkjandi	   fræðsluefni	   er	   árangursrík	   kennsluaðferð	   fyrir	   fólk	   með	   þroskahömlun	  

(Rannveig	  Traustadóttir	  og	  Hanna	  Björg	  Sigurjónsdóttir,	  1998).	  Fræðsluefnið	  getur	   til	  að	  

mynda	  verið	   í	  myndrænu	   formi	   samhliða	  einföldum	   texta	  og	  með	  endurtekningum.	  Við	  

sáum	  að	  þörf	   væri	   á	   slíku	   fræðsluefni	   um	   fæðingarþunglyndi	   og	   ákváðum	  því	   að	  útbúa	  

auðlesin	   bækling.	   Markmið	   bæklingsins	   er	   að	   upplýsa	   mæður	   um	   einkenni	  

fæðingarþunglyndis	   og	   gera	   grein	   fyrir	   algengi	   þess.	   Í	   bæklingnum	  er	   lögð	   áhersla	   á	   að	  

mæður	  leiti	  sér	  hjálpar	  og	  að	  fæðingarþunglyndi	  fylgi	  ekki	  skömm.	  	  	  

	  

Við	   gerð	   verkefnisins	   leituðumst	   við	   eftir	   að	   skoða	   viðfangsefnið	   út	   frá	  	  

mannréttindasjónarhorni	   og	   félagslegum	   skilningi	   á	   fötlun	   en	   þar	   er	   gengið	   út	   frá	   að	  

fatlað	  fólk	  eigi	  rétt	  á	  fullri	  samfélagsþátttöku	  á	  borð	  við	  aðra	  þjóðfélagsþegna	  (Guðrún	  V.	  

Stefánsdóttir,	  2008).	  

 

Í	  heimildarleit	  okkar	  sáum	  við	  að	  réttur	  seinfærra	   foreldra	  til	  barneigna	  hefur	  ekki	  verið	  

virtur	   í	   gegnum	   árin	   eins	   og	   glöggt	   má	   sjá	   í	   hugmyndum	   mannkynbótastefnunnar,	  

læknisfræðilega	   sjónarhornsins	   og	   framkvæmd	   ófrjósemisaðgerða	   án	   samþykkis	  

einstaklinga	   sem	   í	   hlut	   eiga	   (Guðrún	   V.	   Stefánsdóttir,	   2008).	   	   Í	   uppeldi	   barna	   með	  

þroskahömlun	  er	  ekki	  gert	  ráð	  fyrir	  kynfræslu	  og	  barneignum,	  því	  standa	  þau	  oft	  á	  tíðum	  

höllum	   fæti	  þegar	  kemur	  að	   foreldrahlutverkinu.	  Fræðsla	  er	  ábótavön	  og	  stuðningur	  og	  
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þjónusta	  oft	  ekki	  miðuð	  út	  frá	  þörfum	  þeirra.	  Rannsóknir	  sýna	  að	  seinfærir	  foreldrar	  eru	  

ekki	   óhæfir	   foreldrar	   og	   geta	   þau	   vel	   alið	   upp	   börn	   sín	   (Llewellyn,	   Traustadóttir,	  

McConnell,	   Sigurjónsdóttir,	   2010).	   Samt	   sem	   áður	   virðist	   sem	   samfélagið	   sé	   uppfullt	   af	  

fordómum	  og	  misrétti	   í	  þeirra	  garð.	  Sú	  þjónusta	  sem	  þeim	  stendur	  til	  boða	  er	  miðuð	  út	  

frá	  þjónustuveitanda	  en	  ekki	  notanda	  þjónustunnar.	  Oft	  á	  tíðum	  er	  starfsfólk	  uppfullt	  af	  

fordómum	   í	   garð	   skjólstæðinga	   sinna	   og	   er	   forræðishyggja	   áberandi	   (Hanna	   Björg	  

Sigurjónsdóttir,	  2003).	  Ósamræmi	  er	  á	  milli	  þjónustunnar	  sem	  stendur	  foreldrum	  til	  boða	  

og	  þeirrar	  sem	  þau	  óska	  eftir.	  Ekki	  virðist	  vera	  tekið	  mark	  á	  óskum	  þeirra	  og	  upplifa	  þau	  

sig	  oft	  valdalaus	  í	  baráttunni	  við	  kerfið.	  Foræðishyggjan	  er	  áberandi	  og	  virðist	  oft	  gleymast	  

að	  virða	  foreldrana	  sem	  forráðamenn	  barna	  sinna.	  Það	  þarf	  heilt	  samfélag	  til	  að	  ala	  upp	  

barn,	  en	  oft	   virðist	  það	  gleymast	   í	  málum	  seinfærra	   foreldra.	  Það	  hefur	   leitt	   til	   þess	  að	  

seinfærir	   foreldrar	   eru	  þeir	   foreldrar	   sem	  eiga	   í	  mestri	   hættu	  á	   að	  missa	   forræði	  barna	  

sinna.	   Í	   gegnum	   tíðina	   hefur	   líf	   fólks	   með	   þroskahömlun	   verið	   litað	   af	   fordómum,	  

óréttlæti	  og	  niðurlægingu	  og	  því	  miður	  er	  það	  svo	  enn.	  Í	  kjölfar	  jákvæðra	  breytinga	  hefur	  

líf	   og	   staða	   fólks	  með	  þroskahömlun	   tekið	   stakkaskiptum	  og	   aðbúnaður	  og	   virðing	   fyrir	  

þeim	   er	   mun	   meiri	   en	   áður	   var.	   Þrátt	   fyrir	   jákvæðar	   breytingar	   síðastliðna	   áratugi	   er	  

jafnréttisbaráttunni	   ekki	   lokið.	   Fordómar	   og	   vantraust	   sem	   seinfærir	   foreldrar	   búa	   við	  

sýna	  að	  enn	  er	   langt	   í	   land	  hvað	  jafnrétti	  varðar.	  Réttur	  þeirra	  til	  að	  stofna	  fjölskyldu	  er	  

víða	  brotinn	  og	  er	  forræðishyggjan	  áberandi.	  	  

	  

Með	   þessu	   verkefni	   höfum	   við	   leitast	   við	   að	   beina	   sjónum	   að	   þeim	   stuðningi	   sem	  

seinfærir	  foreldrar	  hafa	  aðgang	  að	  og	  hvert	  mæður	  sem	  glíma	  við	  fæðingarþunglyndi	  geti	  

leitað	   sér	   aðstoðar.	   Leið	   okkar	   að	   niðurstöðum	   var	   hvoru	   tveggja	   áhugaverð	   og	  

lærdómsrík.	  Við	  skoðuðum	  rannsóknir	  um	  seinfæra	  foreldra	  og	  tókum	  viðtöl	  við	  breiðan	  

hóp	   fagfólks	   sem	   að	   einhverju	   leyti	   kemur	   að	  málefnum	   seinfærra	   foreldra	   til	   þess	   að	  

komast	  að	  niðurstöðu.	  Niðurstöður	  okkar	  eru	   í	   takt	  við	  þær	  rannsóknir	  sem	  gerðar	  hafa	  

verið	  á	  högum	  seinfærra	  foreldra.	  Þar	  kemur	  fram	  að	  foreldrar	  veigra	  sér	  oft	  á	  tíðum	  við	  

að	  leita	  sér	  aðstoðar	  af	  ótta	  við	  félagslega	  kerfið.	  Þeirri	  aðstoð	  getur	  fylgt	  sú	  ógn	  að	  missa	  

forræði	   yfir	   börnum	   sínum	   ef	   samskipti	   starfsmanna	   hins	   félagslega	   kerfis	   og	   foreldra	  

ganga	  ekki	  samkvæmt	  óskum	  (Hanna	  Björg	  Sigurjónsdóttir,	  2003).	  	  Í	  ljósi	  þess	  drögum	  við	  

þá	  ályktun	  að	  sá	  stuðningur	  sem	  seinfærum	  foreldrum	  stendur	   til	  boða	  getur	   í	  mörgum	  
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tilfellum	  verið	  meiri	  ógn	  fyrir	  þá	  en	  aðstoð.	  Við	  teljum	  að	  sá	  ótti	  sem	  þessir	  foreldrar	  búa	  

við	  um	  að	  missa	  forræði	  yfir	  börnum	  sínum	  sé	  raunverulegur	  og	  geti	  haft	  áhrif	  á	  val	  þeirra	  

um	  að	  þiggja	  stuðninginn.	  Okkur	  þykir	  það	  miður	  ef	  seinfær	  móðir	  glímir	  sem	  við	  vanlíðan,	  

kvíða	  og	  eða	   fæðingarþunglyndi	   leiti	   sér	  ekki	  aðstoðar	  af	  ótta	  við	  að	  vera	  álitin	  vanhæf	  

móðir.	  Því	  bindum	  við	  vonir	  okkar	  við	  að	  fræðsluefnið	  gagnist	  sem	  flestum	  og	  varpi	  ljósi	  á	  

þá	  staðreynd	  að	  fæðingarþunglyndi	  er	  ekki	  óalgengt	  meðal	  nýbakaðra	  mæðra	  og	  ætti	  því	  

ekki	   að	   fylgja	   skömm.	   Við	   teljum	   einnig	   mikilvægt	   að	   vitundarvakning	   verði	   á	   stöðu	  

seinfærra	  foreldra	  til	  að	  draga	  megi	  úr	  fordómum	  í	  garð	  þeirra	  jafnframt	  því	  að	  auka	  við	  

viðeigandi	  stuðning	  við	  þá.	  
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