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                         Ágrip 

 

Greinargerð þessi og meðfylgjandi bæklingur er lokaverkefni til B.Ed. gráðu í þroskaþjálfafræði við 

íþrótta-, tómstunda og þroskaþjálfadeild Háskóla Íslands. Meginmarkmið verkefnisins var að afla 

þekkingar á því hvaða upplýsingar geta auðveldað samskipti erlendra foreldra fatlaðra barna og fagfólks í 

þjónustuteymi barnsins. Fjallað er um mikilvægi fræðslu um lög og reglugerðir, viðhorf til fötlunar og 

stöðu fatlaðra barna í mismunandi samfélögum, valdeflingu foreldra og leiðir til þess að fyrirbyggja 

misskilning í samvinnu við fjölskyldu og sérfræðinga. Viðtöl við þroskaþjálfa sem hafa unnið í mörg ár 

með þessum minnihlutahópi leiddu í ljós mikilvægustu þættina sem geta haft áhrif á samvinnu fagfólks 

og foreldra fatlaða barna af erlendum uppruna á leikskólum. 

   Fjallað er um mismunandi fræðileg sjónarmið á fötlun og tengsl milli viðhorfs samfélagsins og stöðu 

fólks með fötlun. Unnið var út frá fræðilegum heimildum um staðalímyndir á fötlun, viðhorf til fötlunar í 

mismunandi menningarheimum og heimildum sem tengjast hugmyndafræði um snemmtæka íhlutunina á 

leikskólum. Niðurstaðan er sú að æskilegt er að góð fræðsla um stöðu fatlaðra barna á Íslandi, opinbera 

stefnu í málefnum fólks með fötlun og um réttindi barns og foreldra hafi átt sér stað í upphafi íhlutunar. 

Valdefling foreldra er einnig mikilvægur þáttur í samskiptum innan þjónustuteyma. 

 

   Tilgangur bæklingsins er að kynna erlendum foreldrum fatlaðra barna mikilvægar 

grundvallarupplýsingar um þjónustu fyrir leikskólabörn með sérþarfir í Reykjavík og hvetja fjölskyldur til 

samvinnu við fagfólk ásamt því að valdefla foreldra og segja til um mikilvægt hlutverk þeirra í ferli 

íhlutunar. 
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Formáli 

Þessi ritgerð er lokaverkefnið mitt í þroskaþjálfafræðum árið 2016. Ritgerðin er 10 eininga verkefni sem 

unnið var undir leiðsögn Jónu Guðbjargar Ingólfsdóttur og ég vil byrja á því að þakka henni fyrir góðar 

ráðleggingar og ábendingar í gegnum skrifin. Ég vil þakka sérstaklega fjölskyldu minni og vinum fyrir  

stuðning, hvatningu og endalausa þolinmæði sem þau hafa sýnt mér í gegnum háskólanámið. 

Þetta lokaverkefni er samið af mér undirritaðri. Ég hef kynnt sér Siðareglur Háskóla Íslands (2003, 7. 

nóvember, http://www.hi.is/is/skolinn/sidareglur) og fylgt þeim samkvæmt bestu vitund. Ég vísa til alls 

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

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

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

 

Ekaterina Gribacheva 

Reykjavík 13. september 2016. 
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1 Inngangur 

Lokaverkefnið  mitt fjallar um málefni erlendra foreldra barna með fötlun á leikskólaaldri. Markmið mitt í 

þessu verkefni var að safna upplýsingum sem geta auðveldað samvinnu erlenda foreldra og fagfólks við 

fjölskyldumiðaða snemmtæka íhlutun í leikskólum. Í fyrsta lagi skoðaði ég fræðilegar heimildir, lög og 

reglugerðir sem geta skapað grundvöll fyrir farsælt samstarf foreldra fatlaðs barns og leikskólans. Í öðru 

lagi  tók ég 6 hálfopin viðtöl við sérfræðinga sem hafa góða reynslu af samvinnu við slíkar fjölskyldur og 

greindi niðurstöður. Í þriðja lagi notaði ég niðurstöður úr viðtölum á borð við fræðilegar rannsóknir til að 

skapa bækling fyrir erlenda foreldra barna með fötlun á leikskólaaldri. 

 

   Áhugi á viðfangsefninu kviknaði hjá mér um leið og ég var að túlka fyrir nokkrar fjölskyldur nýbúa sem 

voru að fara með börnum sínum í gegnum greiningarferli hjá Greiningar-og ráðgjafastöð ríkisins. Þessar 

fjölskyldur þurftu oft mikið meira en þjónustu túlka því viðhorf á fötlun í öðrum menningarheimum eru 

mjög frábrugðin þeim sem eru ríkjandi á Íslandi í dag. Mér fannst mikilvægt að undirbúa bakgrunn fyrir 

samvinnu teymis og fyrirbyggja misskilning því þetta er viðfangsefni sem krefst skilnings beggja aðila. Á 

6.misseri í Háskóla Íslands fór ég í vettvangsnám í leikskólann Suðurborg þar sem meira en 60% barna 

hafa flókinn málabakgrunn. Málefni fjölskyldna þeirra og skipulag þjónustu við börn nýbúa með fötlun 

eða hegðunarröskun eru oft flóknari en þau virðast. Þess vegna ákvað ég að gera tilraun til að skapa 

bækling sem væri þeim til gagns í daglegu lífi og væri ásamt því valdeflandi fyrir foreldra. 

 

   Samkvæmt vef Hagstofunnar árið 2004 voru 1150 börn með erlent móðurmál á leikskólum á Íslandi. 

Tíu árum síðar eða árið 2014 voru börnin 2197. (Hagstofan, e.d.). Þannig má segja að foreldrar fatlaðra 

barna af erlendum uppruna séu stór og sívaxandi hópur sem þarf ráðgjöf, leiðbeiningar og upplýsingar um 

mismunandi úrræði fyrir börnin sín og þess vegna fannst mér mikilvægt að reyna að finna úrræði fyrir 

þennan margbreytilegan samfélagshóp. 

 

   Umfjöllun um  hið margbreytilega samfélag fer fram í fjölmiðlum og fræðaheimi, og það kemur í ljós 

að markmið sérfræðinga í menntakerfinu er að finna nýjar leiðir í þjónustu fyrir nýja notendahópa.  

Fjölskyldur nýbúa  hafa misjafnan takt í daglegri rútínu og búa að misjöfnum styrkleikum og stuðningi 

hér á landi. Fjölskyldumiðuð snemmtæk íhlutun tekur mið af þessu. Hún snýr að því hvernig er hægt að 

nálgast fjölskylduna á þann hátt sem hentar þeim best og þau geti þannig unnið náið með barninu 

(McWilliam, 2010). 

 

2. Fræðileg sjónarhorn á fötlun og stöðu fatlaðs fólks 

Fötlunаrfræði еr ung fræðigrеin í því fоrmi sеm hún еr í dаg en hún hеfur vеrið í hrаðri þróun síðustu þrjá 

til fjóra árаtugi. Hún birtist sеm аndsvаr við еðlishуggjuviðhоrfi læknisfræðinnаr þаr sem litið var á 

fötlun sem “galla” оg þаr mеð fatlаðаn еinstаkling sеm gаllаða mаnnеskju sеm þаrf аð lаga. Hugtakið 

“fötlun” еr еndurskilgrеint sеm sú stаða sеm mеnning оkkаr оg sаmfélag gеfur fötluðu fólki (félagsleg 

mótunarhyggja). Viðhоrf sаmfélаgsins оg hins оpinbеra á fötlun mótar lög оg rеglugеrðir оg ríkjаndi 

áhеrslur í þjónustu fуrir fólk mеð fötlun í sаmfélаginu (Rannveig Traustadóttir, 2003). Þеss vеgnа gеtur 

þеkking á mismunаndi sjónarhоrn á fötlun оg stöðu fólks mеð fötlun í mismunаndi löndum skаpаð bеtri 

skilning í sаmskiptum sérfræðingа við fjölskyldur nýbúa. 

2.1 Fræðileg sjónarhorn á fötlun 
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Læknisfræðileg sjónarhorn á fötlun vоru  ríkjandi í vеstrænum löndum  mеstаn hlutа 20. аldаr. Í  flеstum 

еvrópskum samfélögum og þаr á mеðаn á Íslandi vаr talið аð „eðlilegt ástаnd“ einstaklings væri góð 

heilsa. Horft  var á líkamlega eða andlega skerðingu einstaklinga sem sjúkdóm eða galla en þá var ekki  

litið til félagslega aðstæðna og ekkert gert til að aðlaga umhverfið að einstaklingi og sérþörfum hans 

(Hеlgа Bаldvins- оg Bjargаrdóttir оg Hаnnа Björg Sigurjónsdóttir, 2011). Læknisfræðilеg sjónarhоrn á 

rætur sínar аð rеkja til  kеnningаr félаgsfræðingsins Tаlcott Pаrsоns frá 1951 sеm fjаllar um fötlun sеm 

sjúkdóm еðа „sjúkdómstеngdа hеgðun“. Mеgináhеrslа í þjónustu vаr því lögð á að greina skеrðingu оg 

finnа lеiðir til mеðhöndlunаr, mеðferðаr, еða umönnunаr sеm fór frаm аðаllegа í sjúkrahúsum еðа 

sólarhríhgsstofnun. Þá vаr еkki tеkið tillit til sаmspils umhvеrfisþáttа оg félаgslеgа аðstæðnа 

einstaklingsins með fötlun. Félagsfræðingar í vestrænum löndum töldu að fötlun feli í sér persónulegan 

harmleik og að skerðingar séu orsök allra erfiðleika einstaklingsins, ekki hindranir í samfélaginu. 

Stofnanarkerfi  var að aðgreina fólk með fötlun frá „heilbrigðu“ samfélagi og megináhersla í rannsóknum 

um fötlun á þeim tíma var lögð á erfðavísindi sem leit af leiðum til að koma í veg fyrir erfðagalla og 

fyrirbyggja skerðingu og á mismunandi aðferðir til að einstaklingur geti öðlast eðlilega færni.  (Rannveig 

Traustadóttir, 2003).   

 

   Læknisfræðileg sjónarmið á fötlun hefur verið gagnrýnd á Norðurlöndunum, frá því í kringum 1970. 

Fræðimenn á þeim tíma byrjuðu að leggja áherslu á félagslega og menningarlega þætti og útskýra 

hugtakið „fötlun“ sem samspil einstaklings með skerðingu við umhverfið hans. En þá hefur samt ekki 

verið ein kenning  sem er mest áberandi (Rannveig Traustadóttir, 2003). Áhersla í nýjum rannsóknum um 

eðli fötlunar og lífsgæði fatlaðs fólks var lögð á  að horfa á áhrif félagsþátta á möguleika fólks með fötlun 

að lifa eðlilegu lífi. Breytt var áhersla í þjónustu fyrir fatlað fólk og sett var fram markmið að fjarlægja 

félagslegar hindranir sem eru að skapa fötlun einstaklinga með skerðingu en ekki einstaklingurinn eða 

skerðingin hans. Hindranir sem skapa fötlun eru til dæmis fordómar sem ríkja í samfélaginu og mismunun 

gagnvart fötluðu fólki í mennta-, heilbrigðis- og velferðarkerfi, erfitt aðgengi og skortur á hjálpartækjum - 

allt sem takmarkar félagslega þáttöku fólks með líkamlegar og andlegar skerðingar og gera það erfitt að 

lífa eðlilegu lífi. (Jóna G. Ingólfsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2010). Hið breska félagslega líkanið er 

ein af þekktustum líkönum innan félagslegs sjónarhorns og það leggur áherslu á að  greina á milli fötlunar 

(félagslegar hindranir í samfélginu) og skerðingar (hið líffræðilega; andlegt eða líkamlegt ástand 

einstaklings). Hugtakið „fatlað fólk“ samkvæmt breska félagslega líkaninu fær nýja merkingu - fólk með 

skerðingu er gert fatlað með félagslegum aðstæðum og umhverfisþáttum (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). 

 

   Norskur fötlunarfræðingur Jan Tøssebro greindi flestar sameiginlegar hugmyndir um fötlun í 

kenningum fræðimanna. Hann nefndi þessi sameiginleg nálgun Norðurlandanna norræna 

tengslasjónarhornið á fötlun (e. Nordic relational approach to disability) (Tøssebro, 2004). Norræna 

tengslasjónarhorninu má skipta samkvæmt Tøssebro í þrjá meginþætti. Fyrst er ósamræmi milli 

einstaklings með skerðingu og umhverfis hans. Þegar einstaklingur með skerðingu  og félagsumhverfi 

tengjast ekki þá myndast misræmi og það er algengt  á þeim samfélögum sem gera ekki ráð fyrir 

margbreytileika fólks, jafnrétti og aðlögun umhverfisþátta að þörfum allra. Annar þáttur norræna 

tengslasjónarhornsins er að fötlun einstaklings er afleiðing aðstæðna lífsins. Skerðing verður að fötlun 

vegna aðstæðna sem einstaklingur er í og því er eftir aðstæðum hvort skerðing einstaklings leiði til 

fötlunar eða ekki. Þriðji þátturinn er að fötlun er afstæða og fer eftir skilgreiningu á því sem telst vera 

eðlilegt eða óeðlilegt í samfélaginu. Tøssebro bendir til dæms á að fjöldi einstaklinga með 

þroskaskerðingu er mismunandi eftir löndum og því fer eftir skilgreiningu  á eðlilegan vitsmunaþroska 

sem er ekki eins á þeim löndum sem hann var að bera saman. Þetta dæmi getur sýnt fram á skilgreining á 

fötlun getur verið háð tilviljun og verið breytileg, þess vegna á að horfa fyrst og fremst  á félagslega þátta 

sem skapa fötlun einstaklinga (Rannveig Traustadóttir, 2003). 

 



 

8 

 

2.2 Staða fatlaðra barna í öðrum menningarheimum 

Það er mikilvægt að þekkja mismunandi viðhorf á fötlun og þróun kenninga um normalíseringu fatlaðs 

fólks þegar talað er um samvinnu fagfólks og foreldra af erlendum uppruna. Það má ekki gleyma að 

pólitísk barátta minnihlutahópa fer ennþá fram og er á mismunandi stigi í mismunandi löndum. Málefni 

fólks með fötlun og staða þess í lögum og reglugerðum er mjög mismunandi eftir ríkjum og eru tengd við 

ráðandi viðhorf á fötlun í samfélögum. Þess vegna er mikilvægt fyrir fagfólk í teymi barnsins að taka tillit 

til þess hvernig orðið “fötlun” hljómar fyrir manneskju frá öðruvísi menningarheimi. 

   Fjölskyldur nýbúa hafa mótað viðhorf sín á fötlun og stöðu fatlaðs fólks frá lífsreynslu sinni og til að 

skapa grundvöll fyrir farsæla teymisvinnu þurfa sérfræðingar oft að útskýra hvernig staða fólks með 

fötlun á Íslandi er í dag og hver er viðhorf hins opinbera á hugmyndafræði um eðlilegt líf. 

   Í skýrslu UNICEF um velgengi og stöðu fatlaðra barna (2013) segir að 10% fatlaðra barna í heimi eru 

að fara í grunnskóla og einungis 50% þeirra getur lokið grunnskólanámi. Það þýðir að 5% allra fatlaðra 

barna ljúka grunnmenntun. Orsakir þess eru að fötluð börn geta ekki notað rétt til menntunar eru í 

menntakerfi á löndum þeirra. Margir skólar hafa ekki gott aðgengi og sérúrræði fyrir fötluð börn og 

lagakerfi þróunarlanda tekur oftast ekki til greina sérstaka stöðu fatlaðra barna sem veldur mismunun 

vegna skerðingar. Foreldrar fatlaðra barna detta oftast út af vinnumarkaði því þeir þurfa að sína fötluðu 

barni vegna skorts á aðstoð og úrræðum í velferðarkerfinu. Í þróunarlöndum verja því flest fötluð börn 

lеngstum hluta bеrnsku sinnаr á sjúkrаhúsum, hjúkrunarheimilum, dvalarheimilum оg öðrum 

þjónustuúrræðum sеm má kalla sólarhríngsstofnun. Afleiðing uppeldis á stоfnunum miklill 

stоfnunarskаði, bæði heilsufarslegur og félаgslegur ásаmt því аð lífið á stоfnununum gеtur hаft slæm 

áhrif á þrоska barnanna оg möguleika þeirra í frаmtíðinni. Fötluð börn sеm еru á stоfnunum upplifa оft 

vanrækslu, illa meðferð, pуntingar оg оfbeldi (Alþjóðaheilbrigðismálastofnun, 2013, Sameinuðu 

Þjóðirnar, 2013). 

   Samkvæmt rannsókn Philips og Noumbissu (2004) er meirihluti barna og ungmenni með fötlun í  

Afríkulöndum útilokaðir frá skólum, tómstundum og atvinnulífi, og búa við mikla fátækt. Sérúrræði í 

skólakerfi fyrir fatlaða er áætluð fyrir ekki meira en 5-10 % af börnum með skerðingu og 70-80 % af 

fullorðnum með fötlun eru atvinnulaus. Stimplun og fordómar gegn fólki með fötlun eru ríkjandi og þar 

af leiðandi eru félagsleg einangrun og útilokun hluti af daglegu lífi fatlaðs fólks í þessum löndum . Í 

Asíulöndum er samkvæmt skýrslu Sameinuðu Þjóðanna (2011) um 650 milljón einstaklingar með 

mismunandi skerðingu en þrátt fyrir stöðuga aukningu  þeirra, er þessi hópur ávallt ósýnilegur í 

samfélaginu. Flest börn með fötlun eru útilokuð frá aðgengi að menntun, heilbrigðisþjónustu og 

réttindagæslu og búa við fátækt. Umhverfisþættir og gildandi lög hindra samfélagslega þátttöku fatlaðs 

fólks í þessum löndum. 

 

   Viðhorf á fólk með fötlun í löndum Austur Evrópu er ennþá aðallega læknisfræðileg og 

sólarhringsstofnun, munaðarleysingjahæli eða sérdeild á sjúkrahúsi eru venjuleg úrræði fyrir börn, 

ungmenni og  fullorðna með þroska-og hreyfihömlun. Lagaleg þróun í málaflokki fatlaða barna getur 

ennþá ekki gefið öllum börnum með fötlun tækifæri til að sækja þjónustu sérfræðinga innan leikskóla- og 

grunnskólakerfis. Fjölskyldu- og einstaklingsmiðuð þjónusta er ekki skipulögð og fjölmörg ríki í Austur 

Evrópu eru enn að fjárfesta í stofnunarkerfi (Sameinuðu þjóðirnar, 2013). 

   Þessar staðreyndir um stöðu fatlaðra barna á mismunandi löndum geta verið mikilvægar í upphafi 

þjónustu fyrir börn með fötlun því þær sýna fram á lífsreynslu og staðalímyndir á líf fólks með fötlun sem 

erlendir foreldrar hafa mótað og með því að kanna stöðu fólks með fötlun í heimalöndum foreldra getur 

fagfólk í leikskólum fundið leiðir til betri skilnings í samskiptum við foreldra og fyrirbyggt ótta og kvíða 

þeirra við nýtt hlutverk. 
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3 Réttindi barna og fjölskyldna þeirra í lögum og reglugerðum 

Markmið mitt í þessum kafla er að skoða alþjóðlega sáttmála, gildandi lög og reglur sem skapa bakgrunn 

þjónustu fyrir börn með fötlun og fjölskyldur þeirra. Þekking á lögum og reglugerðum er jafn mikilvæg 

fyrir þroskaþjálfa, foreldra og alla fagaðila sem skipuleggja þjónustu fyrir börn með fötlun en hún er ekki 

síst mikilvæg fyrir foreldra barna með fötlun sem þurfa að þekkja rétt sinn og opinbera stefnu 

samfélagsins í málefnum fatlaðs fólks. Þekking á réttindum barnsins síns er nauðsynleg fyrir foreldra allra 

barna og ekki síst barna með sérþarfir. Fræðsla um lög og réttindi getur verið mikilvæg við undirbúning 

þjónustu fyrir fötluð börn og fjölskyldur þeirra. 

3.1 Alþjóðlegir sáttmálar og yfirlýsingar 

Barnasáttmáli sameinuðu þjóðanna felur í sér alþjóðlega viðurkenningu á því að „allir einstaklingar yngri 

en 18 ára séu sjálfstæðir einstaklingar með sín fullgildu réttindi óháð þeim rétti sem fullorðnir hafa“(Lög 

um samning Sameinuðu þjóðanna um réttindi barnsins nr. 19/2013). Ísland hefur undirritað samninginn 

árið 1990 og fullgilti hann svo í 1992 (Lög um samning Sameinuðu þjóðanna um réttindi barnsins nr. 

19/2013). Í sáttmálanum er bæði kveðið á um rétt allra barna til náms og einnig um réttindin fatlaðra 

barna sem eru útskýrð sérstaklega í þeim greinum sem ég verð að fjalla um hér. 

   2. Grein sáttmálans fjallar um jafnrétti og skilgreinir sérstaklega að engum börnum má mismuna í 

samfélaginu 

 

        Aðildarríki skulu virða og tryggja hverju barni innan lögsögu sinnar þau réttindi sem kveðið er á um 

í samningi þessum, án mismununar af nokkru tagi, án tillits til kynþáttar, litarháttar, kynferðis, tungu, 

trúarbragða, stjórnmálaskoðana eða annarra skoðana, uppruna með tilliti til þjóðernis, þjóðhátta eða 

félagslegrar stöðu, eigna, fötlunar, ætternis eða annarra aðstæðna þess eða foreldris þess eða 

lögráðamanns 

 

                                         ( Lög um samning Sameinuðu þjóðanna um réttindi barnsins nr. 19/2013) . 

   23. grein  samningsins segir fram að bæði andlega og/eða líkamlega fötluð börn eigi rétt á sómasamlegu 

lífi og við aðstæður sem gæta virðingar þeirra og stuðla að virkri félagslegri þátttöku í samfélaginu. Í 

öðrum lið er fjallað um rétt barna með skerðingu til sérstakrar umönnunar og að passað sé upp á að barnið 

hljóti þá aðstoð sem hentar því og þeim aðstæðum sem foreldrar eða umönnunaraðilar séu í. Þriðji liður 

23. greins fjallar um að aðstoð og sérstök þjónusta sem barn þarf sé veitt frítt eða með hliðsjón af efnahag 

fjölskyldu þess. Miða á við að þessi grein tryggi að barnið „hafi aðgang að og njóti menntunar, þjálfunar, 

heilbrigðisþjónustu, endurhæfingar, starfsundirbúnings geti sinnt sínum tómstundum og áhugamálum“ 

(Lög um samning Sameinuðu þjóðanna um réttindi barnsins nr. 19/2013). 

   Í greinum númer 28 og 29 er fjallað sérstaklega um þau réttindi sem öll börn hafa í sambandi við 

menntun. Í grein 28 segir um þau gildi að öll börn eigi rétt á grunnmenntun sér að kostnaðarlausu og að 

stuðlað sé að því að þróa framhaldsmenntun af ýmsum toga fyrir börn og um mikilvægi þess að koma í 

veg fyrir brottfall úr skólum (Lög um samning Sameinuðu þjóðanna um réttindi barnsins nr. 19/2013). Í 

grein 29 er farið dýpra í það hvernig menntun barna á að fara fram og er þar fyrst nefnt að rækta 

persónuleika, hæfileika og andlega og líkamlega getu barna (Lög um samning Sameinuðu þjóðanna um 

réttindi barnsins nr. 19/2013). 
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   Í alþjóðlegum samningi um réttindi fatlaðs fólks frá árinu 2007 sem Íslendingar eru aðilar að segir í 7.  

grein um fötluð börn hvernig aðildarríkin skuli gera allar nauðsynlegar ráðstafanir til þess að fötluð börn 

fái notið fullra mannréttinda og mannfrelsis til jafns við önnur börn. Þá er einnig fjallað um hvernig eigi 

fyrst og fremst að hafa það að leiðarljósi hvað er viðkomandi barni fyrir bestu. Þessi staðhæfing telst vera 

mikilvæg fyrir starfsfólk leikskólans sem vill finna leiðir til að hjálpa öllum börnum að þroskast og vera 

sterkari félagslega. Einnig á að tryggja rétt fatlaðra barna til þess að láta óhindrað í ljós skoðanir sínar um 

öll mál sem þau varða. Þá skuli veita þeim aðstoð þar sem tekið er eðlilegt tillit til fötlunar þeirra og 

aldurs til þess að réttur þeirra megi verða að veruleika (Samningur sameinuðu þjóðanna um réttindi 

fatlaðs fólks, 2007). 

   23. greinin tryggir öllum einstaklingum rétt til að eignast fjölskyldu, heimili og taka eigin ákvarðanir. 

Aðildarríkin eru einnig skuldbundin að aðstoða á viðeigandi hátt svo að allir uppalendur geti sinnt 

uppeldishlutverki sínu. Lögð er áhersla á fræðslu og upplýsingagjöf  fyrir fjölskyldur barna og 

fjölskylduáætlanir séu viðurkenndar og nauðsynlegt er að allir geti nýtt sér þennan rétt (23.gr.b). Þar er 

einnig nefnt að ekki skuli barn tekið af foreldrum eingöngu vegna fötlunar barnsins. Aðildarríkin skulu 

tryggja fötluðum börnum jafnan rétt til fjölskyldulífs og tryggja samveru fjölskyldna (Samningur 

sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks, 2007). 

 

   10. júní 1994 undirritaði Ísland ásamt 91 öðrum ríkisstjórnum og 25 alþjóðlegum samtökum undir 

yfirlýsingu á Salamanca, Spáni. Þar fór fram alþjóðleg ráðstefna um menntun fólks með sérþarfir. Á 

þessari ráðstefnu skuldbundu ríkin sig til þess að viðurkenna það að þarf að veita fullorðnum, 

ungmennum og börnum með sérþarfir rétt til menntunar innan hins almenna skólakerfis án aðgreiningar. 

Ríkin lýstu því yfir að það sé réttur hvers barns að menntast. Þegar verið er að skipuleggja menntakerfið á 

að gera ráð fyrir því að engir einstaklingar eru eins og að öll börn hafa mismunandi þarfir. Almennir 

grunn- og leikskólar eru best til þess fallnir að breyta hugarfari fólks þannig að það mismuni ekki fólki 

með fötlun. Þannig að þjóðfélagið verði mótað án mismunar og að það sé engin aðgreining í menntakerfi. 

4. lið yfirlýsingarinnar segir að þessi stefnan getur ekki verið að veruleika nema með samstilltu átaki 

kennara, nemenda, foreldra og annarra sem að skólanum koma. „Grundvallarregla skóla án aðgreiningar 

er að öll börn eigi, hvar sem því verður við komið, að læra saman, hvað sem líður muni á þeim og 

hugsanlegum örðugleikum“ (Menntamálaráðuneytið, 1994). 

3.2 Réttur barna með fötlun í íslenskum lögum og reglugerðum 

Lög um leikskóla (2008) fjalla um sérstakan stuðning við nám og athafnir daglegs lífs og um hvernig eigi 

skipuleggja nám án aðgreiningar fyrir börn með sérþarfir á íslenskum leikskólum. Leikskólastarf án 

aðgreiningar samkvæmt gildandi lögum um leikskóla er leið til þess að öll börn, fötluð og ófötluð geti 

haft sambærileg tækifæri til náms og leiks í hverfisleikskólum sínum (Lög um leikskóla nr. 90/2008). Í 

22. grein laga er einnig fjallað um framkvæmd sérfræðiþjónustu og þar stendur að börn sem þurfi sérstaka 

aðstoð og þjálfun að mati viðurkenndra greiningaraðila (Greiningar-og ráðgjafastöðs ríkissins, Þroska-og 

hegðunarmiðstoðs eða sérfræðinga í heilsgæslu), eigi rétt á þjónustu innan leikskólans síns (Lög um 

leikskóla nr. 90/2008). Þar segir að þjónusta sem börn með sérþafir eiga rétt á eigi að fara fram undir 

handleiðslu sérfræðinga og að sérfræðiþjónusta eigi að vera framkvæmd í samráði við fjölskyldu. Hér 

koma fram gildi fjölskyldumiðaðri snemmtækri íhlutunnar sem eru grundvallaratriði sérfræðiþjónustu. Í 

2. grein þessa laganna kemur fram að í leikskólum skuli velferð og hagur barna ávallt vera að leiðarljósi í 

öllu leikskólastarfi og að veita skuli öllum börnum umönnun og menntun og búa þeim hollt og hvetjandi 

uppeldisumhverfi og örugg náms- og leikskilyrði. Í 9.grein fjallað er um rétt foreldra sem tala ekki 

íslensku að fá túlkun á nauðsynlegum upplýsingum í samskiptum foreldra og leikskóla. Starfshættir 

leikskóla samkvæmt þessum sama lögum skuli mótast af umburðarlyndi og kærleika, jafnrétti, 

lýðræðislegu samstarfi, ábyrgð, umhyggju, sáttfýsi og manngildi (Lög um leikskóla nr. 90/2008). 

 

   Í Aðalnámskrá leikskóla frá maí 2011, í kaflanum „Leiðarljós leikskólastarfs“  er fjallað um hvernig 

leikskólastarf skuli byggja á jafnrétti og virðingu fyrir margbreytileika mannlífs og öðrum 
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menningarheimum. Að virða skuli rétt  barna sem á leikskólanum dvelja, óháð kynferði, bakgrunni, 

aðstæðum og getu og að leitast skal við að koma til móts við þarfir allra barna. Í kaflanum um „Mat á 

vellíðan og námi“ talað er um stuðning við nám barna. Þar er fjallað um hlutverk sérfræðiþjónustu sem 

veita skuli ráðgjöf og fræðslu vegna barna til þess að geta veitt þeim sem besta menntun, uppeldi, 

umönnun og umhverfi við hæfi. Upplýsingar eigi að nýta til að styðja við nám barns, við skipulagningu 

leikskólastarfsins og í samvinnu við foreldra. Fjallað er um hvernig þetta ferli eigi að vera samofið 

daglegu starfi leikskólans og feli í sér skipulagningu, skráningu, mat og ígrundun á námi barna (Mennta- 

og menningarmálaráðuneytið, 2011). 

 

   Meginatriði sem koma fram í stefnumótandi gögnum sem fagaðilar í teymi eiga að styðjast við, eru 

nokkrar en flestar benda á mikilvægi virðingar fyrir manneskjunni og fjölbreytileika hennar sem 

undirstöðu samskipta við fjölskyldu barns með fötlun. Þess vegna er mikilvægt að útskýra fyrir foreldrum 

að unnið sé með einstaklingum, ekki fötlun eða röskun þeirra og hjálpa fjölskyldum fatlaða barna að lifa 

sem sjálfstæðustu lífi með því að skapa þjónustuáætlun í samráði við fjölskyldu og með tilliti til þarfa 

hennar. Vellíðan barnsins og réttindi þess til eðlilegs lífs á að hafa að leiðarljósi, og virðing fyrir 

menningu, viðhorfi og trúarbrögðum fjölskyldu eru mikilvæg. Hún er grundvöllur fyrir farsæla samvinnu 

í þágu barnsins. Í greiningarferli  á að fara eftir gildandi reglum sem lýsa þjónustuferli - samþykki 

foreldra, greiningu og samráði við sérkennslustjóra þjónustumiðstöðvarinnar. Að bæta lífsgæði barnsins 

og fjölskyldu er markmið teymisvinnu og fagleg ábyrgð þroskaþjálfa og sérfræðinga í teymi. 

 

4 Fjölskyldumiðuð snemmtæk íhlutun 

 

Eins og fram kemur í kaflanum 3, samkvæmt samningi sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks  

fötluð börn eigi að njóta mannréttinda á borð við ófötluð börn og að tryggja eigi börnum með sérþarfir  

aðstoð sem þau þurfa til að fá að þroskast og njóta bernsku sínar. Samkvæmt 22. grein í gildandi Lögum 

um leikskóla (2008) þarf öll þjónusta sem börn eiga rétt á, að fara fram undir handleiðslu sérfræðinga í 

samráði við foreldra (Lög um leikskóla nr.90/2008, gr. 21). Þess vegna má segja að fjölskyldumiðuð 

snemmtæk íhlutun sé aðferð sem byggist á virðingu fyrir mannréttindum og margbreytileika. Í þessum 

kafla ætla ég að fjalla um þessa nálgun, gildi og framkvæmd snemmtækrar íhlutunar. 

 

 4.1 Gildi snemmtækrar íhlutunar 

Gildi snemmtækrar íhlutunnar felst í því að veita ungum börnum með sérþarfir og foreldrum þeirra  

þjónustu sem þeim finnst nauðsynlegt á að halda og sem  getur einnig beinst að fjölskyldu barnsins og 

þörfum hennar, ekki einungis barninu sjálfu (Tryggvi Sigurðsson, 2001, Jóna G. Ingólfsdóttir, Rannveig 

Traustadóttir, 2010). 

 

   Hugmyndafræði snemmtækar íhlutunar segir að leitast skuli við að þeir aðilar sem koma að meðferð og 

þjálfun barns með fötlun eða þroskaröskun séu með menntun á kennslu- eða heilbrigðissviði ásamt 

reynslu og/eða sérþekkingu á fötlun barnsins. Þátttaka foreldra og aðstandenda í kennslu og þjálfun 

barnsins er einnig mjög mikilvæg. Fjölskyldumiðuð snemmtæk íhlutun er ferli sem felst í því að sjá 

börnum og foreldrum fyrir þeirri þjónustu sem þau þurfa á að halda og getur einnig beinst að fjölskyldu 

barnsins og væntingum hennar, ekki einungis að barninu sjálfu (Jóna G. Ingólfsdóttir, Rannveig 

Traustadóttir, 2010). 

 

   Langtímarannsóknir á gildi snemmtækrar íhlutunar „sýna að ávinningurinn kemur fram síðar í færari 

einstaklingum og styrkari fjölskyldum sem gengur betur að takast á við lífið en ella hefði verið“ (Jóna G. 

Ingólfsdóttir, 2008). Ekki má gleyma því að á bak við hvert barn er fjölskylda og því er mikilvægt, þegar 
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unnið er að snemmtækri íhlutun með barni, að þeir sem standa barninu næst séu með í vinnuferlinu og 

taka virkan þátt í íhlutuninni (Jóna G. Ingólfsdóttir, Rannveig Traustadóttir, 2010). 

 

4.2 Snemmtæk íhlutun í leikskóla og á heimili 

 

Dunst (2002)  talar í grein sinni um hvað einkenni fjölskyldumiðaða þjónustu. Þar segir að þjónustan 

skiptist í tvo hluta. Annars vegar sé það tengslaþátturinn og svo þátttökuhlutinn. Hlutarnir snúa báðir að 

því hvernig fagmanneskjan á að nálgast foreldranna. Tengslaþátturinn snýr að því hvernig tekið er á móti 

fólki og komið fram við það. Að beita virkri hlustun, sýna áhuga og samhygð, sýna virðingu og vera á 

engan hátt dæmandi. Eins skiptir miklu máli að fagmanneskjan sýni að hún virði getu og færni 

foreldranna og sýni þeirra uppeldisháttum fullan skilning.  Þátttökuhlutinn snýr að því hvernig 

fagmanneskjan fær foreldranna til þess að taka þátt í að setja upp áætlun fyrir barnið. Í fyrsta lagi er 

áætlunin einstaklingsmiðuð, hún er sveigjanleg og tekur mið af þeim þáttum sem foreldrar hafa áhyggjur 

af og eða vilja leggja áherslu á. Í öðru lagi fá foreldrar að vera upplýstir og með í ráðum um allar 

breytingar og ákvarðanir. Með þessu samstarfi foreldra og fagaðila verða foreldrar hluti af þeirri heild 

sem svo nær settum markmiðum. Það hefur sýnt sig í Bandaríkjunum þar sem þetta hefur verið skoðað að 

fjölskyldumiðuð þjónusta hefur jákvæð áhrif á frammistöðu barna hvort sem það er á leikskólaaldri eða 

grunnskólaaldri (Dunst, Carl.J., 2002). 

 

   Það er sammerkt með Norðurlöndunum að foreldrar kvarta yfir því að á þá sé ekki hlustað og að þeir 

þurfi að berjast fyrir réttindum barna sinna, þrátt fyrir að ríkið gefi út aðra stefnu. Í greininni Thinking 

relationally: disability, families and cultural-historical activity theory eru kynntar leiðir til að tengja 

fjölskylduna, fatlaðan einstaklinginn og kerfið saman. Í fyrsta lagi að fagaðilinn horfi á fötlunina með 

félagslegum gleraugum en líti ekki á hana sem sjúkdóm. Í öðru lagi að einblína á samvinnu við foreldra í 

þeirri vinnu sem felst í því að skipuleggja hvað er best fyrir barnið. (Jóna G. Ingólfsdóttir, Rannveig 

Traustadóttir, Snæfrídur Thóra Egilson and Dan Goodley, 2010). 

 

   Lykilatriði er samvinna leikskóla, annarra fagaðila og foreldra um allar ákvarðanir í tengslum við barnið 

og það  er eitt af aðalsmerkjum snemmtækrar íhlutunar. Það á að gefa foreldrum tækifæri til að læra 

aðferðir til að kenna barninu færni og fyrirbyggja eða draga úr erfiðri hegðun. Talið er æskilegt að 

leiðbeina foreldrum til að skipuleggja heimilið til að auka færni og sjálfstæði við daglegar athafnir og 

aðferðir til að taka á óviðeigandi hegðun, og sýna trú á uppeldisfærni foreldranna (Dunst, Carl.J., 2002, 

Jóna G. Ingólfsdóttir, Rannveig Traustadóttir, 2010). 

 

 

 

5 Sérstakir þættir í samvinnu við erlenda foreldra barna með fötlun 

Í þessum kafla verður fjallað um mismunandi þætti sem væri gott fyrir fagfólk í teymi barnsins að hafa í 

huga þegar unnið er með foreldrum fatlaðra barna af erlendum uppruna. 

Erlendir foreldrar sjá ekki alltaf tilgang teymisvinnu og þurfa meiri upplýsingar um greiningarferli, 

ríkjandi viðhorf samfélagsins á fötlun og ekki síst á hlutverk sitt í samvinnu við sérfræðinga. Þess vegna 

ákvað ég að skoða fræðilegar heimildir sem fjalla um staðalímyndir og viðhorf á fötlun í mismunandi 

menningarheimum, foreldra og fjalla síðan um valdeflingu og sjálfsákvörðunarrétt foreldra sem geta skipt 

miklu máli þegar um snemmtæka íhlutun í leikskólum er að ræða. 
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5.1 Staðalímyndir af fötlun 

 

Stаðalímyndir еru hluti af lífi hvers sаmfélagsins, þær koma fram í bókmеnntum, kvikmyndum оg 

fjölmiðlum því þær eru auveld leið til þess að koma skilabоðum á framfæri. Staðalímyndir eru notaðar 

dags daglega til  að еinfalda skilning okkar á hеiminum еn áhætta þess er í því аð líta á þær sеm 

sаnnleikann um ákvеðna minnihlutahópa (Еva Þórdís Еbеnzersdóttir, 2010). Stаðаlímyndir af fötluðu 

fólki еru tengdar hugtökum „fátækt“, „ósjálfstæði“, „ístöðuleysi“, „vorkun“, „kynleysi“, „þjáning“ og 

mörgum öðrum sem skapa neikvætt viðhorf til einstaklinga með fötlun. Fatlaðir einstaklingar sеgja оft 

um áhrif  þеssа stаðalímyndа á dаglegt lífið þeirra og samskipti við aðra (Eiríkur Karl Ólafsson Smith 

2010; Morris 1991). 

 

   Í bókinni  Fötlun оg mеnning. Íslаndssаgаn í öðru ljósi  (2010)  sem Hаnnа Björg Sigurjónsdóttir, 

Ármаnn Jakobssоn  оg  Kristín Björnsdóttir ritstýrðu еr fjallað um áhrif staðalímynda af fötluðu fólki á 

viðhorf samfélagsins og hins opinbera. Algеngustu stаðalímyndir еru t.d. að fаtlað fólk еr kynlаust og 

gallаð, аð еinstaklingur mеð fötlun yrði аð eilífu bаrn оg gеti аldrei verið í fullorðinshlutverki eins og 

„hinir“ fullоrðnu. Greinаr í bókinni fjаlla еinnig um hjátrú tеngda fólki mеð fötlun еg meðal annars um 

„hinun“ (е. оthering) þá sem ófatlað fólk skilgreinir sig sem ófаtlaðа оg þаu sеm еru fötluð sеm hina. 

Félаgslеg útskúfun og aðgreining einstaklinga mеð fötlun á оftast rætur sínar að rekja til staðalímynda 

(Eva Þórdís Ebenzersdóttir, 2010). 

   Bókin Pride Against Prejudice еftir Jеnny Mоrris (1991) birtir listа аf gоðsögnum sеm аlhæfa um аllt 

fólk með fötlun, оg þessi listinn nær yfir þrjár blаðsíður. Allаr þеssаr stаðhæfingаr еru byggðаr á 

staðalímyndum sem en hafa skaðandi áhrif á líf fatlaðs fólks, sjálfsmynd og samskipti við aðra. Mеðаl 

þеss sеm þаr stеndur еr аð fаtlaðir einstaklingar upplifa fуrir fötlun sína оg finnist, аð líf fаtlaðrа sé 

endalaus sársauki og er því vаrlа þеss virði аð því sé lifað, аð fötluð fólk vilji bаrа vеrа „еðlilegt“, аð еf 

vаnlíðan sem fatlað fólk finn til sé einungis vеgnа fötlunаr þess еn еkki vеgna hluta sem hrjá аnnаð fólk, 

аð fаtlаð fólk sé kуnlаust еða geti ekki haft áhugа á kуnlífi og margt fleira (Morris 1991). Staðalímyndir 

af fötluðu fólki sem foreldrar hafa mótað sér í gegnum ævi geta haft neikvætt áhrif á líðan foreldra og 

barna ásamt því að hindra samvinnu í teymi. Þess vegna geta opnar umræður um staðalímyndir á fötlun 

aukið skilning í samskiptum milli fjölskyldu og leikskóla og eflt sjálfstraust og sjálfsímynd forelranna. 

 

 5.2 Viðhorf á fötlun í mismunandi menningarheimum 

Í mörgum rannsóknum kemur fram þáttur menningar og menningarafurða í að skapa og viðhalda 

viðhorfum um fötlun og fatlað fólk (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, Ármann Jakobsson og Kristín 

Björnsdóttir, 2013). Staðalímyndirnar af fötlun koma oftast út frá „djúpstæðum ótta fólks við það 

afbrigðilega, framandgera fötlun og varpa ljósi á manngæsku ófatlaðra“ (Sieber, 2008). Viðhorf foreldra 

af erlendum uppruna á fötlun og fatlað fólk geta verið tengd trúarbrögðum þeirra, þjóðmenningu og 

lífsreynslu. Í bókinni Counters of ableism er fjallað um ableisma - hugtak yfir algengasta fordóma 

gagnvart fólki með ólíkar skerðingar, andlegar og líkamlegar. Viðhorf ableisma eru byggt aðallega á 

hugmyndum um að fatlað fólk er ekki álitið vera eðlilegur hluti af samfélaginu og gengið er út frá því að 

horfa alltaf á það sem einstaklingur með fötlun getur ekki gert án aðstoðar. Þetta viðhorf gerir ekki ráð 

fyrir því að barn með fötlun geti verið gott í námi eða íþróttum og fullorðinn einstaklingur með fötlun 

getur orðið svo góður starfsmaður, foreldri eða maki (Campbell, 2010). Ableismi er ríkjandi viðhorf til 

fólks með fötlun í mörgum samfélögum og mótar viðhorf stjórnmálamanna til þjónustu fyrir fatlað fólk 

og þarfa þess (Sieber, 2008). Þessi sjónarmið getur því mótað neikvætt viðhorf erlendra foreldra til 

fagfólks og þjónustuáætlunar þegar grunur vaknar um að barnið þeirra geti verið fatlað. Þess vegna er 

mikilvægt að fyrirbyggja misskilning með því að einblína á styrkleika barnsins og fræða fjölskyldu um 

réttindi allra barna að lifa eðlilegu lífi. 



 

14 

 

 

   Hallalíkan (e.deficiency model) er tengd ableisma og er oft hluti af viðhorfum menningar- og 

uppeldiskerfisins á þróunarlöndum til barna sem geta þurft sérúrræði og sérstaka þjónustu- og 

námsáætlun. Horft er á börn og fjölskyldur út frá því sem skólakerfið telur vanta og er “rétt” eða 

„eðlilegt“ - til dæmis á tungumál, líkamlega getu, greindarþroska, menningu, hegðun. Hlutverk skóla er 

þá að “laga” eða “lækna” barnið (stundum ásamt fjölskyldu þess) þannig að það geti tekið þátt í 

skólasamfélaginu (Elsa Sigríður Jónsdóttir,2010; Nieto,1999). Þetta viðhorf getur valdið kvíða foreldra 

sem þekkja lítið um hugmyndafræði skóla án aðgreiningar sem er ríkjandi á Norðurlöndum. Þess vegna 

tel ég mikilvægt að sérfræðingar geti talað við foreldra um tilgang íhlutunar og segja að hlutverk 

sérfræðinga sé að finna leiðir til að hjálpa barni að þroskast og njóta bernsku sinnar, að horft sé fyrst og 

fremst til barnsins og fjölskyldu, ekki á fötlun. 

   Þegar talað er um viðhorf á fötlun sem eru tengd menningu og trúarbrögðum má nefna tilfinningarleg 

viðbrögð fjölskyldna fatlaðra barna af austur-evrópskum og austurlenskum uppruna, frá þeim 

menningarheimum sem tengja hugtakið fötlun við hugmyndir um yfirnáttúruleg öfl. Fatlað barn er oft 

talið að vera refsing fyrir foreldra, og því getur sektarkennd foreldra verið fyrst viðbragð við greiningu 

barnsins. Sektarkennd og skömm eru algengar tilfinningar fjölskyldna fatlaðra barna sem hugsa um 

orsakir fötlunar frá þessum sjónarhornum (Eiesland,1994). Í Asíulöndum þar sem búddismi er ríkjandi 

trúarbrögð, er talið að það sé ekki okkar mannanna að grípa inn í og reyna að breyta eða laga það hvernig 

manneskjan er. Talið er einnig að fötlun komi af ástæðu sem getur verið óskýr fyrir fólk því öll fyrirbæri í 

veröldinni eru í flóknu og margbreytilegu orsakasamhengi en markmið foreldra er að sýna þolinmæði og 

ekki reyna að grípa inn í því barn með fötlun er sköpun almættisins (Bejoian, 2006). Mikilvægt er að gefa 

foreldrum tækifæri til að leiða í ljós hugmyndir sínar um fötlun og gefa því tækifæri að tjá tilfinningar 

sínar því virk hlustun er mikilvæg fyrir teymisvinnu fagfólks og foreldra. 

   Viðhorf á fötlun sem tengd eru mismunandi menningarheimum eins og fram kemur í rannsóknum geta 

verið mjög neikvæð og þess vegna er eitt af markmiðum fagfólks í þjónustuteymi að gera sitt besta til að 

breyta viðhorfum foreldra til fötlunar. Menning og samfélagið móta staðalímyndir en það er alltaf hægt að 

tala um þær og fyrirbyggja misskilning í samskiptum við foreldra. Mér finnst að umfjöllun um 

hugmyndafræði um eðlilegt líf  og jafnrétti geti verið aðalatriði í umræðum við foreldra sem eru oft 

hræddir við skilgreiningu á “fötlun”. 

 

 

5.3 Valdefling og sjálfsákvörðunarréttur 

Valdefling (e. empowerment) er hugtakið sem notað er í oftast vinnu með minnihlutahópum til að tengja 

einstaklinginn við réttindi og gefa honum tækifæri að lifa sjálfstæðu lífi eins og flestir í samfélaginu 

(Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). Margar skilgreiningar á valdeflingu sem ferli eiga það sameiginlegt að 

valdefling hefur að meginmarkmiði að skipta valdi.  Ferli valdeflingar felur í sér að einstaklingur geti haft 

vald yfir lífinu og umhverfi. Markmið valdeflingar er að frelsa einstaklinginn í samfélaginu og gera hann 

sterkari félagslega, koma í veg fyrir mismunun, og leyfa einstaklingi að taka eigin ákvarðanir  (Iðunn Ása 

Óladóttir, Davíð Bjarnason og Jónína Einarsdóttir, 2014). 

 

   Valdefling minnihlutahópa er félagslegt ferli sem styrkir sjálfstraust og sjálfsmynd einstaklingsins í 

samskiptum við annað fólk og kemur í veg fyrir kugun viðkvæma hópa. Hugtakið felur í sér að 

einstaklingur geti tekið stjórn á eigin lífi sem gerir það að verkum að lífsgæði hans verði meiri. 

Einstaklingur með fötlun og aðstandendur hans þurfa að hafa vald til þess að skilgreina óskir, langanir og 

þarfir þeirra (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). 

 

   Sjálfsákvörðunarréttur er grundvöllur valdeflingar. Það má segja að túlkunin geti falist í orðinu sjálfu: 

þetta er réttur þinn til þess að taka ákvarðanir. Fólk á að hafa rétt á því að taka eigin ákvarðanir hvort sem 
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þær eru réttar eða rangar. Ef sjálfsákvörðunarréttur er til staðar fylgir svo margt í kjölfarið, til dæmis tekur 

fólk betur þátt í samfélaginu ef það hefur sjálft eitthvað um málin að segja, sjálfstæði og sjálfsálit eykst. 

Fólk þarf að vera upplýst um ýmis samfélagsmál  til að geta haft eitthvað um þau að segja. (Iðunn Ása 

Óladóttir, Davíð Bjarnason og Jónína Einarsdóttir, 2014). 

 

   Valdefling fjölskyldna barna með fötlun er hluti af samskiptum leikskóla við foreldra. Fjölskylda 

barnsins hefur vald og rétt til að taka ákvarðanir. Nýbúar eru ekki alltaf upplýstir um ýmis réttindi sín og 

barna sinna svo ég tel að fræðsla um réttindi, lög, reglugerðir og þjónustu sem er í boði sé nauðsynleg til 

að valdefla fjölskyldu og gera hana sterkari félagslega. Fjölskyldan á í flestum tilfellum að geta stjórnað 

ferðinni sjálf, en stundum þarf hún örlítinn stuðning til þess að það sé hægt ef vafi leikur á hvernig aðstoð 

er við hæfi. 

  

6. Viðtöl við þroskaþjálfa 

 

Ég notaðist við eigindlega rannsóknaraðferð sem gerir kleift að öðlast innsýn inn í veruleika viðmælanda, 

upplifun og skoðanir þeirra á rannsóknarefninu. Ólíkt megindlegri rannsóknaraðferð er enginn einn réttur 

sannleikur þar sem sannleikurinn liggur í upplifun viðmælandans og rannsakendur eru ekki hlutlausir 

(Esterberg, 2002). Þátttakendur rannsóknarinnar voru sex þroskaþjálfar, fjórir af þeim starfa sem 

ábyrgðarmenn sérkennslu í leikskólum Reykjavíkur og tveir eru sérkennsluráðgjafar í 

félagsþjónustumiðstöðum Reykjavíkurborgar. Þátttakendur voru valdir með markmiðabundnu vali með 

það að markmiði að fá viðtöl við þá fagmenn sem hafa góða reynslu í þjónustu við fjölskyldur fatlaðra 

barna af erlendum uppruna. Notuð voru hálfopin viðtöl og viðtalsrammi (viðauki 1) sem var hugsaður til 

að kanna sérþarfir þessara fjölskyldna, erfiðleikar í þjónustu og þá útbúa bækling sem getur verið 

gagnlegur fyrir þennan markmiðarhóp. Megintilgangurinn með rannsókninni var að kanna viðhorf 

þroskaþjálfa til þarfa foreldra og og athuga hvaða upplýsingar geta hjálpað að skipuleggja samvinnu 

foreldra og sérfræðinga. 

   Þegar þemagreining fór fram var rýnt í gögnin og það efni sem var fyrirferðarmest og virtist skipta 

mestu máli dregið út fyrir og litið nánar á. Ég reyndi að safna upplýsingum sem mér fannst skipta mestu 

máli í töflu til að sjá hvað var sameiginlegt í svörum viðmælenda um viðfangsefni bæklingsins. 

 

   Allir viðmælendurnir töldu að upplýsingakerfi fyrir erlenda foreldra barna með fötlun væri nauðsynlegt. 

Raunveruleiki lífsins er bara miklu flóknari en þjónustuáætlun á blaði. Allir viðmælendur mínir voru 

hlynntir  hugmyndafræði skóla án aðgreiningar og töluðu um mikilvægi fræðslu fyrir foreldra í upphafi 

þjónustu. Hér eru tvær tilvitnanir: 

 

Í Háskólanum var talað mikið um samvinnu við foreldra [...] en ég við erum oft að hugsa fyrst um þarfir 

barnsins með fötlun, svo þurfum að fræða foreldra um fötlun barnsins. Vellíðan fjölskyldu er mikilvæg 

fyrir barn[...] og stundum þurfum við að byrja með því að tala saman um tilfinningar foreldra, svo segja 

um hugmyndafræði skóla án aðgreiningar. Að barnið þeirra er ekki verra en önnur börn, að engin tvö 

börn eru eins (Sérkennsluráðgjafi, munnleg heimild, 10.júni 2016). 

  

Við þurfum að undirbúa foreldra, því ekki allir skilja tilganginn teymisvinnu, margir skilja ekki hvað 

þýðir að vera fatlaður hér á landi [...] hvað er í boði fyrir barnið þeirra… Nokkrir spyrja um sérskóla 

eða stofnun - hvort ætti barnið að vera þar… Því sumir hafa séð bara sólarhringsstofnun - og ég skil ótta 

foreldra mjög vel (Ábyrgðarmaður sérkennslu í leikskólanum, munnleg heimild, 8.júni 2016). 

 

   Það var komið í ljós að upplýsingar um þjónustuferli eru mjög mikilvægar fyrir þennan hóp en 5 af 6 

viðmælendum töluðu um mikilvægi valdeflingar fyrir þennan hóp. Í þremur viðtölum kom fram 
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mikilvægi félagslegs stuðnings fyrir foreldra, því áföll og streita hafa oft neikvæð áhrif á fjölskyldulíf. 

Einn sérkennsluráðgjafi kom með dæmi: Það er erfitt að vera einstæð móðir tveggja einhverfa barna, en 

þegar þessi móðir á lítið sem ekkert tengslanet á Íslandi  [...]  Maðurinn á að tjá tifinningar sínar, við 

megum ekki gleyma um vellíðan foreldra (Sérkennsluáðgjafi, munnleg heimild, 10. júni 2016).     

 

   Allir viðmælendur sögðu að þátttaka foreldra væri mikilvæg og gegni lykilhlutverki í að þróa 

undirstöður foreldra í samskiptum við barn. Ef foreldrar hafa notast við kennsluaðferðir sem notaðar eru í 

leikskólanum stuðlar það að framförum hjá barninu og hefur margvísleg áhrif á þau sjálf. Eins og einn 

þroskaþjálfi sagði 

 ....erlendir foreldrar oft þekkja þetta kerfið illa og skilja ekki alveg hvert þeirra hlutverk er í þessari 

samvinnu leikskóla og fjölskyldu, þetta eru foreldrar sem eru vilja oft frekar láta að leikskóla taka öll 

málin í sínar hendur og treysta fagfólki en taka ekki þátt í samvinnu (Ábyrgðarmaður sérkennslu í 

leikskóla, munnleg heimild, 10.júni 2016). 

 

   Aðalspurningin í viðtölum við þroskaþjálfa var “Hvað eru upplýsingar sem erlendir foreldrar þurfa til 

vinna í teymi með starfsmönnum leikskólans og sérfræðingum?” Ég ákvað að setja öll svör í töfluna til að 

greina markmið mín og tilgang við gerð bæklingar. 

Tafla 1. Upplýsingar sem erlendir foreldrar barna með fötlun þurfa í byrjun teymisvinnu. 

 

 

Viðfangsefni 

Þroskaþj

álfi 1 

Þroskaþ

jálfi 2 

Þroskaþ

jálf i3 

Þroskaþj

álfi 4 

Þroskaþj

álfi 5 

Þroskaþj

álfi 6 

Samtals 

Hvað er fötlun?  + +   +  3 

Skóli án aðgreiningar +  +  +  3 

Snemmtæk íhlutun  + + + + + 5 

Teymisvinna +  + + +  4 

Hlutverk foreldra í teymi + + +  + + 5 

Réttindi foreldra og 

barnsins 

+ + + + + + 6 

Hlutverk sérfræðinga sem 

vinna í teymi 

+  + +  + 4 

Tryggingakerfi, greiðslur 

og styrkir 

 + +  + + 4 

Úrræði fyrir börn og 

foreldra - önnur en 

leikskóli 

+ + + + + + 6 

Viðhorf á fötlun - félagsleg 

sjónarhorn 

+  + +  + 4 

Greiningarferli + + +  +  4 
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Þessar niðurstöður segja til um vægi mismunandi viðfangsefna í bæklingi fyrir þroskaþjálfa sem 

skipuleggja teymisvinnu. 

Að lokum rannsóknarkafla vil ég koma fram með eina táknræna setningu frá viðtali við 

sérkennsluráðgjafa með 10 ára reynslu í samvinnu við erlendar fjölskyldur barna með fötlun: 

Við getum alltaf unnið saman, en það þarf að undirbúa samvinnu! (Sérkennsluráðgjafi, munnleg heimild, 

12.júni 2016). 

7. Um bæklinginn 

Verkefnið mitt er bæklingur sem heitir „Við getum unnið saman!  Leiðarvísir fyrir foreldra leikskólabarna 

með þroskafrávik“. Í bæklingnum eru leiðbeiningar fyrir foreldra leikskólabarna sem fara í gegnum 

greiningu vegna þroskafráviks eða hegðunarröskunar. Í bæklingnum má finna upplýsingar um 

greiningarferli og skipulag teymisvinnu í leikskólum með áherslu á hver áhrif foreldra geta verið sem og 

hvernig foreldrar geta stutt við barnið sitt. Í textanum kemur þar fram að hlutverk foreldra geti verið stórt 

og þátttaka þeirra mikilvæg fyrir barn sem þarf sérrúrræði og þjálfun í leikskólanum. Þar koma fram 

nokkrar upplýsingar um mismunandi úrræði sem fjölskylda getur notað til að auðvelda daglegt líf og 

styrkja félagslegt tengslanet fjölskyldu. Áhersla er lögð á opin og jákvæð samskipti og gerð er grein fyrir 

því hvernig samvinna foreldra og sérfræðinga getur farið fram og haft góð áhrif á upplifun bæði fyrir 

barnið og foreldra. Þar er einnig fjallað um grundvöll fyrir samvinnu allra aðila - réttarstöðu fólks með 

fötlun á Íslandi og ríkjandi viðhorf á fötlun. Á síðustum síðum hef ég safnað hagnýtum upplýsingum um 

þjónustu sem er í boði í Reykjavík og ákvað ég að afmarka viðfangsefnið þannig að 

aðalmarkmiðunarhópur séu erlendir foreldrar leikskólabarna með þroskafrávik sem eiga lögheimili í 

Reykjavík. Gagnaöflun sem fór fram í viðtölum við þroskaþjálfa hefur sýnt fram að líðan foreldra er mjög 

mikilvægur þáttur í þjónustuferlinu, þess vegna er kafli um andlega líðan foreldra og leiðir til að takast á 

við nýtt hlutverk. Ég reyndi að leggja áherslu á valdeflingu og sjálfsákvörðunarrétt foreldra ásamt því að 

undirstrika mikilvægi þess að tjá sig um reynslu sína og viðhorf í upphafi teymisvinnu til að fyrirbyggja 

misskilning og skapa góðan grundvöll fyrir einstaklingsmiðaða þjónustu í leikskólum. 

 

   Þessi bæklingur er hugsaður sem gagnleg handbók fyrir foreldra sem má þýða á mörg tungumál þannig 

að hann geti skapað bakgrunn fyrir viðtöl, fyrsta teymisfunda, umræður um þjónustumöguleika og verið 

valdeflandi fyrir foreldra. Nokkrar útskýringar og dæmi verða gefin svo að foreldrar geti stuðst við þau og 

gert sér betur grein fyrir hvað betur má fara hjá þeim þannig að teymisvinnan verði sem jákvæðust. 
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8 Lokaorð 

Markmið þessarar greinagerðar var að auðvelda þjónustu fyrir fötluð börn og fjölskyldur þeirra í 

leikskólum Reykjavíkurborgar með því að leiða í ljós hvaða upplýsingar geta auðveldað samvinnu  

erlendra foreldra og fagfólks. Tilgangur minn í viðtölum við þroskaþjálfa var að koma reynslu þeirra sem 

starfa með leikskólabörnum og foreldrum þeirra á framfæri. Margt bendir til að erlendar fjölskyldur sem 

eiga börn með fötlun eiga að ganga oft í gegnum meiri erfiðleika í samskiptum við fagfólk en aðrir 

innflytjendur eða aðrir foreldrar barna með fötlun. Menningarlegur bakgrunnur getur skipt miklu máli því 

fötlun er skilgreind í mismunandi löndum á mismunandi hátt og þess vegna getur misræmi í viðhorfum 

foreldra og sérfræðinga í teymi barnsins haft áhrif á þjónustuferli erlendra fjölskyldna sem eiga fatlað 

barn. Fjölskyldur sem hafa aldrei fengið greiningu á barn sitt og neita að gera það vegna þess að hugtakið 

fötlun eða röskun eru neikvæð hugtök í þeirra landi, foreldrar sem eru hræddar við að leita sér aðstoðar 

eða vita ekki um öll úrræði sem eru í boði þurfa fyrst og fremst góða fræðslu og nauðsynlegar upplýsingar 

ásamt valdeflingu sem getur eflt fjölskyldu félagslega, hjálpað að taka ákvarðarnir og vera virk í 

teymisvinnu. Allir þroskaþjálfar sem voru viðmælendur mínir töluðu um mikilvægi viðhorfa foreldra til 

fötlunar og sérstaklega um mikilvægi valdeflingar í öllum samskiptum við þessar fjölskyldur. Virðing og 

gott upplýsingarflæði í teymi, trú fagfólks á getu foreldra eru meginatriði sem gera það að verkum að 

skipuleggja þjónustuna og að þörfum fatlaðra barna og foreldra þeirra. 

   Í greinargerðinni komst ég að þeirri niðurstöðu að fjölskyldur nýbúa með fötluð börn á leikskólaaldri 

geta átt í erfiðleikum í samvinnu við sérfræðinga og teymisvinnu í leikskólum og rætur erfiðleika eru 

mismunandi – viðhorf á fötlun í öðrum menningarheimum og ríkjandi staðalímyndir um líf fatlaðs fólks, 

ekki nægileg þekking foreldra á þjónustuúrræðum og upplýsingaflæði til foreldra um réttindi og hlutverk 

þeirra í teymisvinnu. Fræðsla um eðli íhlutunar og skipulag þjónustu getur gert samvinnu við fjölskyldur 

auðveldari og árangursríkari. Þessi atriði eru mikilvæg en það má ekki gleyma mikilvægi valdeflingar og 

fræðslu um stöðu fatlaðra barna á Íslandi og úrræði fyrir fjölskyldur þeirra. Eins og kom fram í flestum 

viðtölum þurfa erlendir foreldrar markvissa fræðslu um úrræðin sem eru í boði, greiningarkerfi og réttindi 

sín. Þess vegna getur bæklingur minn verið mörgum foreldrum til gagns og eitt af hlutverkum hans er að 

fyrirbyggja misskilning og skapa betri grundvöll fyrir samskipti allra í þjónustuteymi. Að lokum á ég að 

segja að ég tel mikilvægt að halda áfram að rannsaka þennan minnihlutahóp á Íslandi og kanna viðhorf 

erlendra foreldra til þjónustu við fötluð börn á leikskólum,  leiða í ljós reynslu, væntingar og óskir þeirra 

til að geta auðveldað skipulag þjónustu fyrir þessar fjölskyldur. 
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Viðauki 1 – viðtalsrammi 

 

 1.Geturðu sagt mér um reynsluna sína á samstarfi við erlenda barna með fötlun? 

 

2. Hvað finnst þér erfitt í samvinnu við þennan hóp? 

 

3. Hvað eru sérþarfir þessa fjölskyldna? 

 

4. Hvernig er best að undirbúa foreldra fyrir samvinnu? 

 

5.Hvað eru upplýsingar sem erlendir foreldrar þurfa til að vinna í teymi með starfsmönnum leikskólans og 

sérfræðingum? 

6. Hvernig getum við auðveldað samskipti fjölskyldu og kerfis? 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 


