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Útdráttur 

 

Hér verður greint frá niðurstöðum rannsóknar sem byggir á viðtölum við foreldra 

fatlaðra barna, 0-3 ára. Markmið rannsóknar var að fá innsýn inn í upplifun og 

reynslu foreldra ungra fatlaðra barna af þjónustukerfinu, viðhorfum og 

vinnubrögðum fagfólks og hvaða skilaboð fagfólk gefur foreldrunum um uppvöxt 

og framtíð barna þeirra. Einnig var markmiðið að kanna hvaða þjónustuúrræði 

foreldrunum var boðið upp á og hvort þau samræmdust réttarstöðu barnsins og 

hugmyndafræði um sjálfstætt líf sem byggir á félagslegum skilningi á fötlun. 

Sérstök áhersla var á reynslu foreldra af fyrstu dögum og mánuðum í lífi barnanna 

og hvernig þjónustu, ráðgjöf og stuðningi hefur verið háttað. Þá var einnig skoðað 

hvaða skilning foreldrar leggja í hugtakið fötlun, hver viðbrögð nánustu ættingja og 

vina voru og framkoma almennings gagnvart börnum þeirra. Helstu niðurstöður eru 

þær að mikið vantaði upp á upplýsingagjöf til foreldranna um réttindi og þjónustu 

og það kostaði iðulega mikla baráttu að fá viðeigandi þjónustu og stoðtæki. Þá kom 

í ljós að stuðningur frá stórfjölskyldunni var misjafn og fór eftir viðhorfum fólks til 

fötlunar og framkoma fólks sem þekkir lítið eða ekkert til barnanna einkenndist 

oftar en ekki af hræðslu, vorkunn og afskiptaleysi. Kjarnafjölskylda barnsins virtist 

þó fljótt taka barninu eins og það var. Hún gætti hagsmuna þess, barðist fyrir 

réttindum þess og lagði mikla áherslu á að barnið væri viðurkennt í samfélaginu svo 

það gæti lifað sjálfstæðu lífi nú og í framtíðinni. 
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inn í líf sitt og deila persónulegri reynslu sinni. Það er von mín að niðurstöður 

þessarar rannsóknar leiði af sér aukna þekkingu til að stuðla að jöfnum 

mannréttindum fatlaðra barna og fjölskyldna þeirra. Einnig að verkefnið ýti undir 

frekari rannsóknir á veruleika fatlaðra barna, foreldra þeirra og systkina með það að 

markmiði að skapa samfélag sem virðir mannlega reisn allra þjóðfélagsþegna. 
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Inngangur 

 

Þetta B.A. -verkefni fjallar um ung fötluð börn og fjölskyldur þeirra og birtir 

niðurstöður rannsóknar um þrjár íslenskar fjölskyldur fatlaðra barna sem öll eru 

fædd árið 2007. Markmið rannsóknarinnar var að skoða upplifun og reynslu 

foreldra ungra fatlaðra barna af þjónustukerfinu og hvaða skilaboð fagfólk gefur 

um uppvöxt og framtíð barna þeirra. Markmiðið var einnig að kanna hvaða 

þjónustuúrræði foreldrum er boðið upp á og hvort þau samræmist réttarstöðu 

barnsins og hugmyndafræði um sjálfstætt líf. Einnig var leitast við að skoða hver 

skilningur fagfólks, fjölskyldna og almennings var á fötlun. Áhugi á þessu 

viðfangsefni kviknaði út frá persónulegri reynslu af fötlun, vinnu með leik- og 

grunnskólabörnum síðustu níu árin og kynnum mínum af ungum fötluðum og 

langveikum dreng og baráttu foreldra hans fyrir grundvallarmannréttindum hans. 

Fræðimenn (Dowling og Dolan, 2001) telja að margt bendi til þess að 

fjölskyldur fatlaðra barna búi við mismunun. Flestar rannsóknir um fötluð börn 

hafa endurspeglað sýn fagmanna á fötlun, upplifun foreldra og aðstæður 

barnsins. Gjarnan er dregin upp niðurlægjandi mynd af foreldrum sem dregur úr 

reisn foreldra og fatlaðra barna þeirra. Á síðustu árum hefur aukin áhersla verið 

lögð á að beina rannsóknum að fötluðum börnum sjálfum og stuðla að þátttöku 

þeirra í rannsóknarvinnu. Með þeim hætti er þeirra veruleiki skoðaður út frá 

þeirra sjóndeildarhring. Hins vegar, ef um ung börn er að ræða, er leitað til 

foreldra þar sem þeir eru taldir lykilmanneskjur við að varpa ljósi á líf og 

aðstæður barna sinna (Case, 200). Ég kaus að fara þá leið vegna ungs aldurs 

barnanna en leggja áherslu á að skoða stöðu þeirra út frá félagslegum skilningi á 

fötlun, hugmyndafræði um sjálfstætt líf og mannréttindum. Félagslegur 

skilningur á fötlun leggur áherslu á að það sé ekki eingöngu skerðingin heldur 

fjárhagslegar, umhverfislegar og menningarlegar hindranir sem leiði af sér 

fötlun. Litið er svo á að fötlun sé afleiðing af umhverfinu sem mistekst að gera 

öllu fólki kleyft að lifa í samfélagi þar sem allir hafa sambærileg tækifæri til 

þátttöku (Barnes, 2003). Á grundvelli félagslegs skilnings á fötlun hefur fatlað 

fólk þróað hugmyndafræðina um sjálfstætt líf. Kjarni hennar er sá að fatlað fólk, 

óháð aldri og skerðingu, geti ákveðið og valið hvernig þjónustu það fær, hvar 

hún er veitt, hvenær, hvernig og af hverjum (Evans, 2001). Hugmyndafræðin er 
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krafa um val og stjórn í daglegu lífi en slíkt er talið sjálfsagt fyrir flest ófatlað 

fólk (Ratzka, 2005). 

Fötluð börn eru talin búa við samþætta mismunun vegna ungs aldurs sem 

stuðlar að því að þau hafa ekki stjórn á eigin lífi nema að litlu leyti og með 

skerðingu. Bæði Barnasáttmáli Sameinuðu þjóðanna (Sameinuðu þjóðirnar, 

1989) og Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks (Sameinuðu 

þjóðirnar, 2006) kveða sérstaklega á um réttindi fatlaðra barna og því taldi ég 

mikilvægt að skoða daglegt líf barnanna í ljósi mannréttinda. Ég valdi að styðjast 

við upphaflegu ensku útgáfu Samningsins um réttindi fatlaðs fólks þar sem sú 

íslenska er á köflum gölluð og þarfnast endurskoðunar. Til að gæta samræmis 

nota ég jafnframt ensku þýðingu Barnasáttmálans en einnig vegna þess að 

ákveðin hugtök þar voru heldur ekki nægilega vel þýdd að mínu mati. Vert er að 

skoða hvort ekki sé unnið nægilega vandlega að þýðingum á svo mikilvægum 

mannréttindasáttmálum og hvort ekki sé haft samráð við fatlað fólk og/eða 

hagsmunasamtök þeirra um orðanotkun. 

Í fyrsta kafla verkefnisins verður fjallað um fræðilegan bakgrunn 

rannsóknarefnisins. Ólíkur skilningur á fötlun verður dreginn fram, gert verður 

grein fyrir hugmyndafræðinni um sjálfstætt líf og rannsóknum um fötluð börn og 

fjölskyldur. Í öðrum kafla verður val á viðfangsefni og aðferðafræði rannsóknar 

tekið fyrir, gerð grein fyrir þátttakendum, gagnasöfnun, skráningu og greiningu 

gagna. Þriðji kaflinn  segir frá helstu niðurstöðum rannsóknarinnar um fæðingu 

fötluðu barnanna og reynslu foreldra af spítaladvölinni, greiningarferlinu og 

daglegu lífi barnanna og fjölskyldna þeirra. Einnig verður fjallað um ríkjandi 

viðhorf fagfólks, stórfjölskyldu og almennings til barnanna ásamt því sem 

skilningur foreldra á fötlun verður dreginn fram og sýn þeirra á framtíð 

barnanna. Í niðurlaginu verða helstu niðurstöður dregnar saman og leiðarljós 

breytinga kynnt. 
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1. Fræðilegur bakgrunnur 

 

Rannsóknir um fötlun hafa breyst mikið síðastliðna áratugi og sjónum 

hefur verið beint í auknum mæli að lífsreynslu fatlaðs fólks. 

Hugmyndafræði að baki þjónustu hefur þróast með tilkomu baráttu fatlaðs 

fólks og fötlunarfræða þar sem hefðbundnum skilningi á fötlun hefur verið 

ögrað og líf og aðstæður fatlaðs fólks á öllum aldri skoðað út frá 

félagsfræðilegum sjónarhornum og mannréttindum. Í þessum kafla verður 

fjallað um ólíkan skilning á fötlun, hugmyndafræði um sjálfstætt líf, lög og 

mannréttindasamninga er lúta að fötluðum börnum og rannsóknir sem 

framkvæmdar hafa verið með það að markmiði að skoða upplifun og 

reynsluheim fatlaðra barna og foreldra þeirra. 

 

Skilningur á fötlun 

Fötlun hefur á síðustu árum vakið vaxandi athygli fræðimanna og 

fötlunarfræði er að finna í fjölmörgum háskólum víða um heim. 

Sjónarhorn innan fötlunarfræði eru margvísleg en fræðimenn koma úr 

ýmsum áttum, aðallega félags- og hugvísindum. Fræðistörf sem beinst 

hafa að fötluðu fólki hafa einkennst af læknisfræðilegum skilningi þar sem 

skerðing er álitin einstaklingsbundinn galli og persónulegur harmleikur. 

Félagslegur skilningur á fötlun, sem beinir sjónum að hindrunum í 

umhverfi fatlaðs fólks, er ríkjandi innan fötlunarfræði þó fylgi umræðunni 

átök um ýmis grundvallaratriði, hugmyndir og áherslur (Rannveig 

Traustadóttir, 2006). Í þessum kafla verður fjallað um helstu sjónarhorn 

fötlunarfræði og ólíkar áherslur við skilgreiningar á fötlun. 

 

Læknisfræðilegur skilningur 

Á fyrri öldum voru skerðingar fólks yfirleitt álitnar trúarlegs eðlis og 

orsökin byggð á hjátrú og goðsögnum frá fyrri tímum. Enn virðist 

hefðbundinn skilningur vera sá að skerðing valdi fötlun og að fötlun sé 

læknisfræðilegt vandamál sem býr í einstaklingnum. Oft er skerðing álitin 

persónulegur harmleikur fyrir manneskjuna sem leiðir af sér fjárhags- og 
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félagsleg vandamál fyrir einstaklinginn, fjölskyldu hans og samfélagið í 

heild sinni (Barnes, 2003). Þessar hugmyndir má rekja til læknavísinda og 

heilsufélagsfræði og voru þær ríkjandi í hinum vestræna heimi stærstan 

hluta 20. aldar en segja má að hugmyndir manna séu enn litaðar af þessum 

skilningi (Rannveig Traustadóttir, 2006). Af þeim sökum er fólk sem fær 

þann stimpil að það sé fatlað jafnframt álitið óheilbrigt, óeðlilegt og óhæft 

til að taka þátt og leggja sitt að mörkum til samfélagsins. Fatlað fólk hefur 

því í gegnum tíðina verið álitið hjálparþurfi einstaklingar sem þarfnast 

forsjár og umönnunar annarra (Barnes, 2003). 

 Þar sem skerðingin er álitin rót vandans hefur það talist æskilegt að 

útrýma og lágmarka skerðinguna eða lækna einstaklinginn (Barnes, 2003). 

Á síðustu árum hefur læknisfræðin lagt mikla áherslu á erfðavísindi sem 

nýja leið til að útrýma fóstrum sem talin eru gölluð, læknast af sjúkdómum 

og endurheimta færni sem skilgreind er sem eðlileg. Þetta hefur stuðlað að 

siðferðislegum umræðum um réttmæti þess að beita snemmómskoðun til 

að greina einkenni skerðingar hjá fóstrum og útrýma þeim með 

markvissum hætti. Hefur þessi áhersla verið gagnrýnd þar sem hún skapar 

neikvæð viðhorf til fatlaðra barna og dregur úr mannlegri reisn þeirra 

(Rannveig Traustadóttir, 2006).  

 

Félagslegur skilningur 

Í kringum 1970 fór fatlað fólk að mótmæla hugmyndum sem einkenndust 

af læknisfræðilegum skilningi og skapa félagslegan skilning á hugtakinu 

fötlun sem byggði á þeirra eigin reynslu. Þekktasta sjónarhornið er 

félagslegur skilningur á fötlun sem átti upptök sín í Bretlandi, 

Bandaríkjunum, á Norðurlöndum og víðar, og hefur verið í stöðugri þróun 

síðan. Félagslegur skilningur leggur áherslu á að það sé ekki skerðingin 

heldur fjárhags-, umhverfis- og menningarlegar hindranir sem leiði af sér 

fötlun. Um er að ræða hindranir sem geta m.a. stafað af slöku aðgengi, 

aðgreiningu innan menntakerfisins, flóknum upplýsingum sem eru hvorki 

aðgengilegar né skiljanlegar, vantrú á að fatlað fólk geti tekið þátt í 

atvinnulífinu, ófullnægjandi örorkulífeyri og óréttlátri félags- og 

heilbrigðisþjónustu. Litið er svo á að fötlun sé afleiðing af umhverfinu sem 
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mistekst að gera öllu fólki kleyft að lifa í samfélagi þar sem allir hafa 

sambærileg tækifæri til þátttöku (Barnes, 2003).  

Félagslegi skilningurinn á fötlun er ekki afneitun á skerðingu 

einstaklings heldur stuðlar það að umbyltingu í hugsunarhætti fólks og 

hvetur það til að beina sjónum sínum að því sem hægt er að breyta í 

umhverfinu. Aðalatriðið er að gera grein fyrir þeirri staðreynd, að alveg 

sama hversu mikið fötluð manneskja er, á hún rétt á að komið sé fram við 

hana af virðingu og hafi sömu réttindi og annað fólk í samfélaginu (Barnes 

og Mercer, 2006). 

 Þekktasta og umdeildasta félagslega sjónarhornið á fötlun er talið vera 

breska félagslega líkanið um fötlun. Þær hugmyndir sem liggja að baki því 

koma upphaflega frá samtökum fatlaðs fólks í Bretlandi sem nefndu sig 

Union of the Physically Impaired Against Segregation (UPIAS). Þessi 

samtök gáfu út fræga yfirlýsingu árið 1976 þar sem því er lýst yfir að fólk 

með skerðingar sé fatlað af samfélaginu og að fötlun sé afleiðing þeirrar 

undirokunar sem einkennir tengslin milli fólks með skerðingar og annarra í 

samfélaginu. Þar er gerður greinarmunur á skerðingu (líkamleg eða andleg 

skerðing eða takmörkuð virkni) og fötlun (félagslegum hindrunum) 

(Rannveig Traustadóttir, 2006). 

 Þessar róttæku hugmyndir má rekja til pólitískrar baráttu fatlaðs fólks 

á sjöunda og áttunda áratug 20. aldar en það tímabil einkenndist af 

pólitísku umróti og andófi, mótmælum og baráttu fyrir mannréttindum 

ólíkra þjóðfélagshópa. Fatlað fólk sameinaði krafta sína og mótmælti 

aðstæðum sínum sem oftar en ekki einkenndust af fátækt, innilokun á 

stofnunum og mismunun (Rannveig Traustadóttir, 2003). 

 

Norræni tengsla skilningurinn 

Á Norðurlöndunum er ekki að finna einn sameiginlegan skilning á 

hugtakinu fötlun en frá því á sjöunda áratug 20. aldar hefur 

læknisfræðilegur skilningur verið gagnrýndur og litið hefur verið til 

félagslegra þátta. Norski fræðimaðurinn, Jan Tøssebro, hefur haldið því 

fram að hægt sé að draga fram sameiginlegan þátt ólíks skilnings á fötlun 

en það sé áherslan á tengsl fatlaðrar manneskju við umhverfi sitt. Hann 
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telur að norrænn skilningur á fötlun eigi það margt sameiginlegt að hægt sé 

að tala um sérstaka málgun sem hann kallar norræna tengslasjónarhornið 

á fötlun. Þessi skilningur kom fram í kjölfarið á því að nýtt hugtak, fötlun, 

var kynnt, til að leysa af hólmi hugtök sem höfðu öðlast neikvæða 

merkingu. Þennan nýja skilning má finna í lögum, reglugerðum og 

stefnumótunum á Norðurlöndunum (Rannveig Traustadóttir, 2003). 

 Meginatriðin í hinu norræna tengsla sjónarhorni að mati Tøssebro eru 

að fötlun sé misræmi milli einstaklings og umhverfis, fötlun sé 

aðstæðubundin og að fötlun sé afstæð. Þegar talað er um fötlun sem 

misræmi er átt við að fötlun skapast af því að einstaklingur og umhverfi 

falla ekki hvort að öðru sem myndi misræmi eða gap. Þá er ætlað að 

umhverfið geri ekki ráð fyrir þeim mannlega margbreytileika sem er til 

staðar í samfélaginu af þeim ástæðum að einstaklingurinn býr ekki yfir 

þeirri færni sem skilgreind er eðlileg. Þegar talað er um að fötlun sé 

aðstæðubundin er átt við að það fari eftir aðstæðum hvort skerðing leiði af 

sér fötlun eða ekki og sé því ekki alltaf til staðar. Fötlun er einnig, eins og 

komið hefur fram, skilgreind sem afstæð og þá er ekki einungis verið að 

horfa til aðstæðna heldur einnig til þess hvernig fötlun er skilgreind. 

Skilgreiningar eru oft félagslega ákvarðaðar og tilviljunarkennt hvar 

mörkin liggja. Sú afstaða er ekki síður upplýsandi um það hvernig fötlun 

er félagslega mótuð og hluti af okkar félagslega ákvarðaða veruleika 

(Rannveig Traustadóttir, 2003). 

  

Í rannsóknarniðurstöðum verður leitast við að skoða hvaða skilningur á 

fötlun barnanna er ráðandi hjá fagfólki innan heilbrigðis- og 

félagskerfisins og annars fólks, s.s. fjölskyldu, vinum og almenningi. Það 

verður einnig skoðað hvernig sá skilningur hefur áhrif á daglegt líf 

barnanna, líðan foreldra og sýn þeirra á framtíðina. 

 

Hugmyndafræði um sjálfstætt líf 

Hugmyndafræðin um sjálfstætt líf á rætur sínar að rekja til 

baráttuhreyfinga fatlaðs fólks í Bandaríkjunum og víðar. Hugmyndafræðin 

hefur skapað vettvang fyrir fatlað fólk til valdeflingar og verið öflugt 
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hreyfiafl í mótun þjónustu við fatlað fólk, bæði börn og fullorðna. Í 

þessum hluta verður fjallað um hugmyndafræðina um sjálfstætt líf, sögu 

hennar og helstu hornsteina. 

  

Sagan 

Það var árið 1972 í Bandaríkjunum sem fyrsta miðstöðin um sjálfstætt líf 

(Center for Independent Living, CIL) leit dagsins ljós. Maður að nafni Ed 

Roberts átti frumkvæðið að stofnun hennar, ásamt öðrum fötluðum 

stúdentum, en hann fékk lömunarveiki fimm ára gamall og notaði hjólastól 

og öndunartæki upp frá því. Líkt og annað ungt fólk vildi Roberts fara í 

háskólanám og sótti hann um inngöngu í Kaliforníu Háskólanum í 

Berkeley. Svör skólans voru þau að ekki væri aðgengi fyrir fatlað fólk á 

háskólasvæðinu né á stúdentagörðunum. Roberts lét ekki segjast og eftir 

mikla baráttu fékk hann í gegn að nota spítala háskólasvæðisins sem 

gistiaðstöðu. Í gegnum samtök fatlaðs fólks í Kaliforníu fékk hann svo 

tækifæri til þess að þjálfa, ráða og reka sitt eigið aðstoðarfólk (Levy, e.d.). 

Í kjölfarið gerðist Ed Roberts mikill baráttumaður á sviði 

borgaralegra réttinda. Brátt fór skólinn að taka á móti fleiri fötluðum 

stúdentum og var stofnaður hópurinn Rolling Quads sem lagði upp með að 

brjóta múra til að rjúfa þá einangrun og undirokun sem fatlaðir stúdentar 

upplifðu. Hugmyndafræðin sem var að mótast hafði byltingarkenndar 

breytingar í för með sér en í henni fólst höfnun á þeim læknisfræðilega 

skilningi sem einkenndist af því að fötluðu fólki þyrfti að ,,batna” og því á 

lækningu að halda og þjónustu hjúkrunarfólks. Þess í stað lögðu fötluðu 

háskólastúdentarnir í Berkeley áherslu á að þeir þyrfti aðstoð við að taka 

þátt í lífinu á borð við aðra og bentu á að þeir vissu best sjálfir hvaða 

aðstoð þeir þyrftu og því ættu þeir sjálfir að stýra þeirri þjónustu sem þeir 

fengju. Það var ekki liðinn langur tími þar til fjöldinn allur af fötluðu fólki, 

sem vildi útrýma einangrun og aðgreiningu, sótti í félagsskap Rolling 

Quads og vildu fá sambærilega þjónustu og veitt var innan 

háskólasvæðisins. Það hvatti Roberts og félaga hans til að stofna miðstöð 

um sjálfstætt líf utan háskólasvæðisins og þar með varð fyrsta miðstöðin 
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um sjálfstætt líf (Center for Independent Living) að veruleika. Fjölgaði 

slíkum miðstöðvum ört upp frá því (Levy, e.d.). 

Upp frá þessu hafa samtök og miðstöðvar um sjálfstætt líf verið 

stofnuð víða um heim og Norðurlönd hafa ekki farið varhluta af því. Sem 

dæmi má nefna STIL, samtök um sjálfstætt líf í Svíþjóð, sem voru stofnuð 

1984 undir forystu Adolf Ratzka sem hafði verið við nám í háskólanum í 

Kalíforníu og kynntist þar hugmyndafræði um sjálfstætt líf. Sænsku 

samtökin tóku strax þá stefnu að leggja áherslu á notendastýrða 

persónulega aðstoð og settu á laggirnar samvinnufélag árið 1987. 

Markmiðið var að veita notendum þjónustu byggða á hugmyndafræði um 

sjálfstætt líf og stuðla þannig að auknu valdi notandans yfir lífi sínu. Sú 

frumkvöðlavinna stuðlaði að beingreiðslum til notenda svo þeir gætu 

haldið utan um eigin þjónustu, þ.e.a.s. vera með notendastýrða persónulega 

aðstoð (Ratzka, 2003). Í Noregi stofnuðu fimm frumkvöðlar 

samvinnufélagið ULOBA árið 1991. STIL var fyrirmynd þeirra í 

uppbyggingu og þróun þjónustunnar (ULOBA, e.d.). 

 

Hugmyndafræðin 

Hugmyndafræði um Sjálfstætt líf (e. Independent living) er byggð á 

félagslegum skilningi á fötlun. Hugmyndafræðin felur í sér að allar 

manneskjur óháð, eðli og alvarleika skerðingar geta tekið eigin ákvarðanir 

ef þeim er gefið færi á því. Einnig felur hún í sér að allar manneskjur hafi 

rétt til þess að hafa stjórn á eigin lífi og taka fullan þátt á öllum sviðum 

lífsins; fjárhagslega, stjórnmálalega og menningarlega, í fjölskyldulífi, 

menntun, atvinnu og tómstundum í samfélagi sem gerir öllum jafn hátt 

undir höfði (Barnes, 2003). Kjarni hugmyndafræðinnar er sá að fatlað fólk, 

óháð aldri og skerðingu, geti ákveðið og valið hvernig þjónustu það fær, 

hvar hún er veitt, hvenær, hvernig og af hverjum (Evans, 2001).  

Hugmyndafræðin um sjálfstætt líf er róttæk grasrótarhugmynd sem 

byggist á menningarlegum hefðum vestrænna samfélaga (Barnes, 2003). 

Hugmyndafræðin er ekki einungis mikilvæg fyrir einstaklinga heldur 

stuðlar að breytingum á félagslegum tengslum en bæði er um að ræða 

hugmyndafræði og hagnýta nálgun til að þjappa fötluðu fólki saman til 
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þess að vinna að borgaralegum réttindum og mannréttindum (Hasler, 

2003). Sjálfstætt líf er ekki yfirlýsing fatlaðs fólks um að það vilji gera allt 

sjálft, án aðstoðar frá öðrum, eða sækist eftir að lifa í einangrun. 

Hugmyndafræðin er krafa um val og stjórn í daglegu lífi en slíkt er talið 

sjálfsagt fyrir flest ófatlað fólk. Fatlað fólk vill alast upp í eigin 

fjölskyldum, ganga í almennan skóla, taka sama strætóinn og fólkið í 

hverfinu, vinna við það sem er í takt við menntun og áhuga þess, flytja að 

heiman og eignast fjölskyldu (Ratzka, 2005). 

 

Helstu hornsteinar 

Evans (2001) bendir á fimm meginatriði sem þurfa að vera til staðar til að 

uppfylla þau skilyrði sem hugmyndafræðin um sjálfstætt líf setur fram: 

 

 Húsnæði 

 Notendastýrð persónuleg aðstoð (NPA) 

 Samgöngur og ferðafrelsi 

 Aðgengi 

 Jafningjafræðsla og ráðgjöf 

  

Evans fjallar nánar um hvert atriði og bendir á að hið fyrsta, húsnæði, sé 

upphaf alls þar sem fatlað fólk þurfi að eignast  heimili líkt og allt annað 

fólk sem hentar þörfum þess og aðstæðum. Notendastýrða persónulega 

aðstoð tilgreinir Evans sem grundvöll þess að fólk geti lifað sjálfstæðu lífi 

út í samfélaginu. Þannig sé því veittur sá stuðningur sem til þarf. 

Notendastýrð persónuleg aðstoð grundvallast víða af beingreiðslum fyrir 

þá sem það kjósa, en þær felast í því að notandinn fær greiðslur sem hann 

getur ráðstafað sjálfur, kaupir þá þjónustu sem hentar honum og frá þeim 

þjónustuaðilum sem hann vill sjálfur. Notandinn hefur þar með 

frumkvæðið og valdið færist frá kerfinu yfir til hans sjálfs (Ratzka, 2002).  

Hvað varðar samgöngur og ferðafrelsi er ekki nóg að hafa aðstoð og eiga 

heimili, heldur þarf fólk að komast frjálst ferða sinna til þess að taka fullan 

þátt, t.d. hitta vini eða mæta til vinnu. Aðgengi er stór þáttur en fatlað fólk 

á að geta komist um án hindrana, á þá staði sem þeir sækja eins og í námi, 
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vinnu, verslunum, leikhúsum og á öðrum almenningsstöðum. Síðast en 

ekki síst er það jafningjafræðsla og ráðgjöf en markmið þess er að styðja 

fatlað fólk á öllum sviðum, allt frá því að veita stuðning við tilfinningalega 

þætti til þess að veita viðeigandi ráðgjöf og upplýsingar (Evans, 2001).   

Hasler (2003) bætir við þessa upptalningu og leggur ríka áherslu á 

upplýsingaþáttinn og vísar til þess að upplýsa þurfi notendur um rétt sinn 

og möguleika til þjónustu. Hann nefnir jafnframt tækjabúnað sem getur 

minnkað þörf fyrir að vera háður öðru fólki (Hasler, 2003). Crewe og Zola 

(1983) leggja einnig áherslu á að fatlað fólk hafi aðgang að almennri 

ráðgjöf, menntun og fræðslu í fjölbreytilegum þáttum sjálfstæðs lífs. Hjá 

þeim kemur fram að mikilvægt sé að auka fræðslu við að móta eigið líf 

ákveðna stefnu og við að gera sér betur grein fyrir þeim lífsgæðum sem 

hver og einn gerir kröfu um í eigin lífi (Crewe og Zola, 1983). 

 

Þrátt fyrir að hugmyndafræðin um sjálfstætt líf sé þróuð af fullorðnu 

fötluðu fólki og helstu hornsteinar hennar miðaðir við líf þess, mun ég 

skoða hugmyndafræðina  út frá daglegu lífi fatlaðra barna og fjölskyldna í 

niðurstöðum rannsóknarinnar hér á eftir. Meðal annars verður horft á 

hvernig hornsteinar hugmyndafræðinnar rýma við líf fjölskyldnanna sem 

tóku þátt í rannsókninni og möguleika þeirra til að hafa áhrif á sjálfstæði 

barnanna og daglegt líf fjölskyldunnar í heild. 

 

Lög og mannréttindi 

Lög og mannréttindasáttmálar eru undirstaða þjónustu við fatlað fólk og 

hafa mikil áhrif á stefnumótun, starfshætti, þróun þeirra og möguleika 

fatlaðs fólks til samfélagsþátttöku. Hér á eftir verður gerð grein fyrir 

lögum um málefni fatlaðra, Barnasáttmála Sameinuðu þjóðanna og 

Samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks, með sérstakri 

áherslu á ákvæði sem snúa að fötluðum börnum og fjölskyldum.  

 

Lög um málefni fatlaðra 

Núgildandi lög um málefni fatlaðra voru samþykkt 1992 en eru að stofni 

til lög um aðstoð við þroskahefta frá árinu 1980. Stendur til að endurskoða 
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lögin til þess að uppfylla þau skilyrði sem Samningur Sameinuðu þjóðanna 

um réttindi fatlaðs fólks kveður á um (Félags- og 

tryggingamálaráðuneytið, 2010). Núverandi þjónusta við fatlað fólk á 

Íslandi, þ.m.t. fötluð börn, byggir á lögum um málefni fatlaðra en markmið 

þeirra laga er að tryggja fötluðu fólki jafnrétti og sambærileg lífskjör á við 

aðra þjóðfélagsþegna til þess að það geti lifað eðlilegu lífi. Samkvæmt 2. 

gr. laganna er þjónustan hugsuð fyrir þann ,,sem er andlega eða líkamlega 

fatlaður og þarfnast sérstakrar þjónustu og stuðnings af þeim sökum. Hér 

er átt við þroskahömlun, geðfötlun, hreyfihömlun, sjón- og 

heyrnarskerðingu. Enn fremur getur fötlun verið afleiðing af langvarandi 

veikindum, svo og slysum“ (Lög um málefni fatlaðra, nr. 59/1992). 

 Í 7. gr. kemur fram að fatlað fólk á rétt á allri almennri þjónustu ríkis 

og sveitarfélaga. 8. gr. kveður á um að veita skuli fötluðu fólki þjónustu 

sem miði af því að það geti lifað í eðlilegu samfélagi við aðra. Þjónustan 

skal veitt eftir því hvernig best hentar hverjum stað og skal hún miðast við 

þarfir fatlaðs fólks fyrir þjónustu á heimilum sínum til þess að það geti 

verið sjálfstætt við heimilishald. Einnig til hæfingar, endurhæfingar, 

atvinnu, sálfræðiþjónustu, ráðgjafar, félagslegs stuðnings til þess að geta 

notið tómstunda og menningarlífs. Þjónustan skal einnig ná yfir umönnun 

og þjálfun barna og nauðsynlega aðstoð við fjölskyldur til þess að þær geti 

búið þeim örugg og þroskavænleg skilyrði til uppeldis (Lög um málefni 

fatlaðra, nr. 59/1992).  

 Í 9. gr. kemur fram að starfrækja skuli þjónustustofnanir á hverju 

svæði svo fatlað fólk geti lifað sjálfstæðu lífi en þá er um að ræða 

hæfingar- og endurhæfingarstöðvar, dagvistunarstofnanir, verndaða 

vinnustaði, leikfangasöfn og skammtímavistanir. Í 10. gr. er kveðið á um 

að fatlað fólk skuli eiga kost á búsetu í samræmi við þarfir og óskir eftir 

því sem kostur er. Þegar horft er til búsetu fyrir börn er um að ræða heimili 

fyrir börn. Samkvæmt 11. gr. meta svæðisskrifstofur þörf fatlaðs fólks 

fyrir þjónustu og taka ákvarðanir um þjónustu og búsetuform í samráði við 

umsækjendur (Lög um málefni fatlaðra, nr. 59/1992). 

Kveðið er á um í 17. gr. að ef það sjást einkenni eftir fæðingu sem 

benda til að barnið sé með skerðingu skuli fara fram frumgreining og leiði 

hún í ljós þörf fyrir frekari greiningu eða meðferðarúrræði skuli tilkynna 
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það Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins eða öðrum viðeigandi aðilum 

sem leita heppilegra úrræða í samráði við foreldra. Í 19. gr. er tekið fram 

að fötluð börn eigi rétt á leikskóladvöl á vegum sveitarfélaga og það eigi 

að veita hana á almennum leikskóla með nauðsynlegri stuðningsþjónustu 

eða á sérhæfðum deildum sbr. lög um leikskóla nr. 48/1991(Lög um 

málefni fatlaðra, nr. 59/1992). 

Fjallað er um stuðningsúrræði við fötluð börn og fjölskyldur í 21., 

22. og 23. grein og eiga fötluð börn rétt á stuðningsfjölskyldu eftir því sem 

þörf krefur, skammtímavistun sem ætluð er að veita fötluðum börnum 

tímabundna dvöl til hvíldar eða vegna erfiðra heimilisaðstæðna, s.s.vegna 

veikinda og annars álags. Einnig skal stuðla að því að fötluð börn eigi kost 

á sumardvöl eftir þörfum sem ætlað er að gefa þeim tækifæri til að skipta 

um umhverfi og dveljast utan heimilis sér til ánægju og tilbreytingar (Lög 

um málefni fatlaðra, nr. 59/1992). 

 

Mannréttindasáttmálar 

Barnasáttmáli Sameinuðu þjóðanna (e. Convention on the Right of the 

Child) er samþykktur sem alþjóðalög á allsherjarþingi Sameinuðu 

þjóðanna 1989 og staðfestur fyrir Íslands hönd 1992. Felur sáttmálinn í sér 

full mannréttindi allra barna. Sameinuðu þjóðirnar (SÞ) hafa lýst yfir, í 

formála Barnasáttmálans, að börn skuli búa við sérstaka vernd og aðstoð 

sem einnig er veitt fjölskyldum þeirra, sem grundvallareiningu 

samfélagsins. SÞ telja að með því að styrkja fjölskyldur auki það vöxt og 

velfarnað allra, ekki síst barna, tryggi að börn geti alist upp innan 

fjölskyldu, við hamingju, ást og skilning, til þess að persónuleikinn mótist 

á jákvæðan hátt og barnið sé undirbúið til að lifa sjálfstæðu lífi í 

samfélaginu (Sameinuðu þjóðirnar, 1989). 

 Almennt er talið að 10% af mannfólki í hverju samfélagi sé fatlað fólk 

sem gefur til kynna að um sé að ræða stóran minnihlutahóp. Samt sem 

áður eru full mannréttindi fatlaðs fólks ekki tryggð og virðist sá mikli 

vandi vera aftarlega í forgangsröðun stjórnvalda. Allshersjarþing SÞ 

samsþykkti árið 2006 Samning um réttindi fatlaðs fólks (e. Convention on 

the Rights of People with Disabilities). Þeim samningi er ætlað að koma á 
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sömu vernd til mannréttinda en hann útlistar nákvæmlega hvaða aðgerðir 

stjórnvöld hvers samfélags þurfa að fara út í til þess að tryggja 

mannréttindi fatlaðs fólks. Samningurinn er saminn í náinni samvinnu við 

baráttusamtök fatlaðs fólks og byggir á viðurkenningu á mannlegri reisn 

og til áminningar um að sérhver manneskja er óendanlega verðmæt og 

takmark í sjálfu sér. Ísland undirritaði samninginn 2007 en hefur ekki 

staðfest hann (Helga Baldvins- og Bjargardóttir, e.d.).  

Út frá sjónarhorni mannréttinda á fötlun er fyrst og fremst lögð 

áhersla á eðlislæga reisn manneskjunnar og skerðingu hennar ef ástæða er 

til. Manneskjan sjálf er miðpunktur allra ákvarðana sem hafa áhrif á hana. 

Vandinn sem hún tekst á við er staðsettur í samfélaginu og stafar af 

vanhæfni stjórnvalda til að bregðast við manngerðum hindrunum og 

margbreytilegum þörfum fatlaðs fólks. Markmið þessa sjónarhorns er því 

að skapa samfélög sem eru öllum aðgengileg, án aðgreiningar, mæta 

fjölbreytileika mannlífsins og virða reisn og jafnrétti allra án mismununar 

(Helga Baldvins- og Bjargardóttir, e.d.). 

Í formála samnings SÞ um réttindi fatlaðs fólks er kveðið á um í lið 

e. að hugtakið fötlun sé síbreytilegt. Það sé afleiðing samverkandi þátta 

milli fólks með skerðingar og hindrana sem skapast í umhverfinu og með 

viðhorfum fólks og kemur í veg fyrir virka þátttöku í samfélaginu til jafns 

við aðra. Í 1. gr. samnings SÞ segir að markmið hans sé að stuðla að, 

vernda og tryggja full og jöfn mannréttindi og mannfrelsi fyrir allt fatlað 

fólk og stuðla að virðingu fyrir eðlislægri reisn þeirra (Sameinuðu 

þjóðirnar, 2006) 

Fötluð börn eru talin búa við samþætta mismunun, þar sem þau eru 

bæði fötluð og hafa ekki stjórn á lífi sínu nema að takmörkuðu leyti, sem 

setur þau í sérstaklega veika stöðu gagnvart fullum mannréttindum (Bray 

og Gates, 2000). Vegna þessa er athygli beint sérstaklega að börnum í 7. 

gr. samningsins og áréttað sérstalega að tryggja skuli full mannréttindi og 

mannfrelsi fatlaðra barna til jafns við ófötluð börn. Þar kemur fram að í 

öllum aðgerðum er varðar fötluð börn skuli ávallt gengið út frá því sem er 

barninu fyrir bestu (Sameinuðu þjóðirnar, 2006). Þar með er réttur barns 

settur framar skoðunum foreldra eða hentugleika stjórnvalda og 

þjónustukerfa ef slíkar aðstæður skapast (Bray og Gates, 2000). Kemur 
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fram í samningnum um réttindi fatlaðs fólks að aðildarríki skulu tryggja 

fötluðum börnum réttinn til þess að tjá sig um öll mál er varða þau og að 

þeirra skoðanir og sjónarmið vegi eins þungt og aldur þeirra og þroski 

leyfir þeim, líkt og ófötluð börn. Einnig skulu aðildarríkin tryggja börnum 

aðstoð sem hentar þeim til þess að vera meðvituð um réttindi sín 

(Sameinuðu þjóðirnar, 2006). Í Barnasáttmálanum kemur fram í 14. gr., 2. 

lið að virða skuli rétt og skyldur foreldra, og lögráðamanna, eftir því sem 

við á, til að veita barni leiðsögn við að beita rétti sínum á þann hátt sem 

samræmist vaxandi þroska þess (Sameinuðu þjóðirnar, 1989). 

Í 23. gr. Barnasáttmálans er fjallað sérstaklega um fötluð börn og 

að þau skuli njóta fulls og sómasamlegs lífs, við aðstæður sem tryggja 

virðingu þeirra og stuðli að sjálfstæði og virkri þátttöku í samfélaginu. Í 2. 

lið er kveðið á um rétt þeirra til sérstakrar umönnunar og að hvert 

aðildarríki skuli stuðla að slíkum réttindum. Kemur fram í 

Barnasáttmálanum að þeim sem sjá um umönnun fatlaðs barns skuli veitt 

sú aðstoð sem sótt er um og hentar aðstæðum fjölskyldunnar. Þessi aðstoð 

skal samkvæmt 3. lið tryggja að barnið hafi aðgang að menntun, þjálfun, 

heilbrigðisþjónustu, endurhæfingu, starfsundirbúningi, möguleikum til 

tómstundaiðju o.fl. (Sameinuðu þjóðirnar, 1989).  

Í þessu samhengi fjallar 19. grein Samnings SÞ um réttindi fatlaðs 

fólks um að lifa sjálfstæðu lífi og án aðgreiningar. Þar er talað um að 

tryggja skuli rétt fatlaðs fólks til að lifa í samfélaginu, við sama val og 

ófatlað fólk. Þar segir að fatlað fólk skuli hafa fullan aðgang og möguleika 

til að taka virkan þátt í samfélaginu með því að tryggja stjórn fólks á hvar 

það býr og með hverjum, val um persónulega aðstoð og aðra 

samfélagsþjónustu sem stendur öllum borgurum til boða og mætir þörfum 

þeirra. Í 3. lið 23. gr. samningsins um réttindi fatlaðs fólks, um virðingu 

fyrir heimilis- og fjölskyldulífi, kemur fram að tryggja skuli fötluðum 

börnum jafnan rétt til þess að alast upp hjá fjölskyldum sínum. 

Fjölskyldum fatlaðra barna skuli veittar allar mögulegar upplýsingar 

hverju sinni og þá þjónustu og aðstoð sem þörf er á. Í 4. lið er kveðið á um 

að barn sé ekki aðskilið frá fjölskyldu sinni gegn vilja þess, nema lögbær 

yfirvöld ákveði slíkt í barnaverndarskyni. Börn skulu aldrei vera skilin frá 
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foreldrum sökum skerðingar þess eða foreldris (Sameinuðu þjóðirnar, 

2006). 

Að lokum má segja að 6. gr. Barnasáttmálans sé undirstaða alls því 

þar er kveðið á um að sérhvert barn hafi meðfæddan rétt til lífs og tryggja 

skuli að börn megi lifa og þroskast (Sameinuðu þjóðirnar, 1989). Í 10. gr. 

Samnings SÞ um réttindi fatlaðs fólks er einnig fjallað um réttinn til lífs en 

þar segir ,,Aðildarríkin árétta að sérhver mannvera eigi áskapaðan rétt til 

lífs og skulu gera allar nauðsynlegar ráðstafanir til þess að tryggja að fatlað 

fólk fái notið þess á virkan hátt til jafns við aðra“ (Sameinuðu þjóðirnar, 

2006). 

 

Af framangreindu er ljóst að réttindi barna, þ.m.t. fatlaðra barna, séu vel 

skilgreind í Barnasáttmálunum og Samningi SÞ um réttindi fatlaðs fólks. 

Lög um málefni fatlaðra kveða einnig á um rétt fatlaðra barna. Í 

niðurstöðum rannsóknarinnar verður skoðað hversu vel upplýstir 

foreldrarnir eru um réttindi barna sinna og hversu mikið þjónustan við 

börnin samræmist ákvæðum sáttmálanna og laganna. 

 

Rannsóknir um fötluð börn og fjölskyldur 

Fræðimenn telja margt benda til þess að fjölskyldur fatlaðra barna búi við 

mismunun miðað við fjölskyldur ófatlaðra barna (Dowling og Dolan, 

2001). Skortur hefur verið á rannsóknum um fötluð börn út frá 

félagslegum skilningi á fötlun. Þær rannsóknir sem hafa verið gerðar hafa 

flestar endurspeglað þarfir og sýn fagmanna eða foreldra og sú mynd sem 

er dregin upp af sýn foreldra er oft niðurlægjandi og dregur úr reisn, bæði 

fatlaðra barna og foreldra þeirra. Rannsóknir benda einnig til þess að 

áherslan á upplifun og reynslu foreldra skyggi á sjónarhorn barnanna en 

sökum tjáningarerfiðleika, mikillar þroskahömlunar eða aldurs eiga þau oft 

erfitt með að láta í ljós eigin skoðanir. Foreldrar eru því yfirleitt fengnir til 

að segja frá stöðu barna sinna enda lykilaðilar til þess (Case, 2000). Í 

þessum hluta verður fjallað um nokkrar rannsóknir sem varpa ljósi á líf og 

aðstæður fatlaðra barna og reynslu foreldra þeirra af þjónustukerfinu, 
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hvaða úrbætur þeir vilja sjá og væntingar þeirra og óskir um framtíð barna 

sinna. 

 

Fötluð börn 

Það hafa orðið mikilvægar breytingar á þróun í rannsóknum með börnum 

og þá sérstaklega innan barnafræði. Ríkjandi skilningur á barnæsku var 

byggður á sálfræði sem einblíndi á þróun félagsmótunar og þroska barna. 

Þessar hugmyndir voru oft á tíðum þröngar, læknisfræðilegar og 

einstaklingsbundnar. Nú er í auknum mæli leitast við að skilja reynslu og 

líðan barnanna sjálfra og skyggnast inn í líf þeirra til þess að móta stefnu 

og vinnubrögð í þjónustu við fötluð börn. Þannig er dregið úr því að litið 

sé á fötluð börn sem viðfangsefni kerfisins og læknisfræðilegrar íhlutunar. 

Þess í stað er lögð áhersla á að horfa á fötluð börn sem virka 

samfélagsþegna sem eru í stöðugum samskiptum við jafnaldra, fullorðna 

og þjónustukerfið. Það vekur athygli okkar á hvernig hegðun fullorðins 

fólks og samfélagslegt skipulag hefur áhrif á fötluð börn og undirstrikar 

áhrif umhverfisins á líf þeirra (Rannveig Traustadóttir, 2009). 

 Í rannsókninni Börn, ungmenni og fötlun: Rannsókn á æsku og 

uppvexti fatlaðra barna og ungmenna, sem hefur verið unnin við 

Rannsóknasetur í fötlunarfræðum við Háskóla Íslands síðustu fimm árin 

kemur fram að fjölskyldur eru sérstaklega mikilvægar fötluðum börnum og 

ungmennum, sem oft eru meira háð foreldrum sínum og systkinum en 

ófatlaðir jafnaldrar þeirra. Aðrar rannsóknir hafa einnig sýnt að fötluð börn 

eyða meiri tíma með fjölskyldum sínum. Fram kom hjá börnum og 

ungmennum í rannsókninni að fjölskyldumeðlimir væru mikilvægustu 

manneskjurnar í lífi þeirra, veittu mikilvægan stuðning og ynnu að því að 

fá viðeigandi þjónustu fyrir þau. Ungmennin nefndu þó að þau fyndu að 

sumir fjölskyldumeðlimir úr stórfjölskyldunni upplifðu fæðingu þeirra sem 

uppsprettu sorgar og álitu þau og skerðingar þeirra sem harmleik. Þau 

ungmenni sem nefndu þetta fannst erfitt að takast á við það. Aðspurð að 

því hvaða ráð þau myndu gefa foreldrum fatlaðra barna lögðu þau áherslu 

á sambærilega þætti; að foreldrar ofvernduðu ekki börnin sín og að 
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fjölskyldumeðlimir eigi ekki að vorkenna þeim (Rannveig Traustadóttir, 

2009). 

 Fram kemur að vinátta er mikilvæg öllum þátttakendum, eins og búast 

má við, en fram komu margar hindranir við að eignast vini og halda þeim. 

Hreyfihömluð börn áttu í vandræðum með aðgengi að heimilum annarra 

barna og urðu því að treysta á að geta verið með vinum sínum heima hjá 

sér. Hvað varðar almenningssvæði var aðgengi ekki gott að verslunum, 

íþróttaviðburðum o.fl. sem gerði þeim erfitt fyrir að fara út með félögum 

sínum. Börn sem eru skilgreind á einhverfurófi fannst erfitt að tengjast 

jafnöldrum sínum og eyddu miklum tíma ein eða með fullorðnum. Hvað 

varðaði það að eignast vini kom fram að, algjörlega óháð skerðingu, áttu 

þau börn sem sóttu sérskóla erfiðara með að mynda vinatengsl og áttu 

færri ófatlaða vini en fötluð börn í almennum skólum (Rannveig 

Traustadóttir, 2009). 

 Þau börn og ungmenni í rannsókninni sem höfðu orðið fyrir einelti 

þróuðu með sér neikvæða sjálfsmynd. Þeim fannst mikilvægt að vera litin 

sömu augum og ófötluð börn og hvað þau áttu sameiginlegt með þeim. 

Fötluðu börnin og ungmennin skilgreindu sig yfirleitt ekki út frá skerðingu 

sinni og læknisfræðilegum skilgreiningum sem álitu þau afbrigðileg 

(Rannveig Traustadóttir, 2009). 

 

Þjónusta við fjölskyldur fatlaðra barna 

Algengt er að rannsóknir um reynslu foreldra fatlaðra barna af hlutverki 

sínu beinist oft að neikvæðri upplifun foreldra og er talið mikilvægt að 

skoða jákvæð viðbrögð þeirra og það sem vel hefur gengið. Foreldrar hafa 

bent á að neikvæða upplifunin af því að eignast fatlað barn beinist ekki 

alltaf að barninu sjálfu. Þeir segjast upplifa valdaleysi á aðstæðum sínum 

því oft fái þeir of litlar eða óbeinar upplýsingar frá fagfólki í upphafi. 

Einnig tala þeir um ofuráherslu á læknisfræðilegar meðferðir og þjálfun, 

sem stöðugt sé réttlætt, en lítill gaumur sé gefin að þörfum og óskum 

fjölskyldunnar. Orðræðuna telja sumir foreldrar setja sig úr jafnvægi því 

stöðugt sé talað um fatlaða barnið sem gallað og afbrigðilegt og jafnvel 
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foreldrana sjálfa, ef upplifun þeirra og skoðanir samræmast ekki viðhorfi 

fagfólks (Case, 2000). 

 Í rannsókn Case (2000) kemur fram að foreldrar fengu yfirleitt 

greiningu á skerðingu barnsins og útskýringar á stöðu þess strax eftir 

fæðingu. Samt sem áður fannst þeim þeir ekki vera nægilega mikið inn í 

málum þess, t.d. hvað varðaði orsakir skerðinga og hvernig 

greiningarferlið fór fram. Einungis hluti af foreldrunum fékk ráðgjöf en 

allir töldu hana vera mjög mikilvæga.  Foreldrar upplifðu sig ekki ábyrga 

fyrir skerðingu barnsins en fannst fagfólk ekki sýna tilfinningum þeirra 

áhuga og komu á stundum með neikvæðar athugasemdir sem jöðruðu við 

dónaskap (Case, 2000). 

Dowling og Dolan (2001) telja að sú mismunun sem fjölskyldur 

fatlaðra barna búa við felist ekki í þeirri umönnun sem barnið þarf heldur í 

þeim hindrunum sem finna má í samfélaginu. Fjölskyldur fatlaðra barna 

hafa oft lága innkomu vegna skertra atvinnutækifæra foreldra og lélegrar 

þjónustu við börnin. Erfitt var að finna starf sem tók tillit til þess mikla 

umstangs sem fylgdi því að fara með börnin í þjálfun og vegna þess hve 

mikla aðstoð þau þurftu heima við.  

Stöðugt stapp og átök við kerfið og skortur á aðstoð töldu foreldrar 

reyna á andlega líðan allra í fjölskyldunni. Foreldrum fannst börnin sín oft 

ekki fá sambærilega möguleika og ófötluð börn til þátttöku í samfélaginu 

sem þau töldu stuðla að félagslegri einangrun þeirra. Skiptar skoðanir 

virtust vera um úrræði eins og skammtímadvalir, sumir töldu mikilvægt 

fyrir sig og börnin að fá hvíld en aðrir vildu einungis fá þjónustuna heim í 

umhverfi barnsins. Ákveðin þjónusta var nefnd sem foreldrar voru 

sérstaklega ánægðir með en hún bauð upp á aðstoð inn á heimilið sem ekki 

þurfti að óska eftir með miklum fyrirvara (Dowling og Dolan, 2001). 

Í Noregi, Svíþjóð, Bandaríkjunum, Bretlandi og víðar hefur það 

færst í vöxt að fjölskyldur noti beingreiðslur og séu með notendastýrða 

persónulega aðstoð fyrir börn sín. Í Svíþjóð er það svo að ef barn er með 

skerðingu og þarf meiri aðstoð en 20 klukkustundir umfram það sem öll 

börn eiga rétt á í viku (í leikskóla, á frístundarheimilum o.fl.) fá foreldrar 

mánaðarlega upphæð svo þeir geti greitt laun til aðstoðarfólks sem kemur 

inn á heimilið. Foreldri getur valið að hætta að vinna og nýtt fjármagnið til 
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launa fyrir sig við að aðstoða barnið sitt. Sumir foreldrar nota fjármagnið á 

báða vegu, sjá að hluta til um stuðninginn sjálfir og fá aðstoðarfólk inn að 

hluta. Upphæðin nær einnig yfir launatengd gjöld og tryggingar fyrir 

starfsfólk. Þjónusta af þessu tagi gefur fjölskyldum tækifæri til að ráða sitt 

aðstoðarfólk sem minnkar áhrif skerðingar barns á fjölskylduna og 

samfélagið (Ratzka, 1995). 

Blyth og Gardner (2007) benda á að slíkt fyrirkomulag hafi mikil 

áhrif á líf og aðstæður fatlaðra barna að mati foreldra. Hvað varðar 

fjölskyldulíf hafði dregið úr fjárhagsvanda í fjölskyldunni því annað hvort 

var barnið með aðstoðarfólk með sér þegar þörf var á og foreldri gat unnið 

úti eða við að aðstoða barnið sitt. Foreldrar upplifðu að með þessum hætti 

gátu þeir hugsað betur um önnur systkini í hópnum og fengu tækifæri til að 

lifa eðlilegu fjölskyldulífi. Foreldrum fannst þeir ráða ferðinni og sleppa 

við stöðug afskipti fagfólks af uppeldi fatlaða barnsins og þjónustu við 

það. Hvað varðar sveigjaleika þá fannst foreldrum hann hafa aukist ásamt 

vali um hvernig, hvenær og hvar aðstoðin væri veitt og af hverjum. 

Foreldrar leggja áherslu á að starfræktar séu samvinnufyrirtæki um 

beingreiðslur. Það sé nauðsynlegt að geta leitað til slíkra fyrirtækja og 

nefna sumir foreldrar að án þeirra hefðu þeir ekki getað haft stjórn á og 

haldið utan um starfsmannahaldið sjálfir. Foreldrar telja mikilvægt að 

samvinnufyrirtækin séu sjálfstætt starfandi þar sem það auki gæði 

þjónustunnar að vera ekki á vegum ríkis eða sveitarfélaga. Foreldrar hafa 

ítrekað nauðsyn að fagfólk sé duglegt að benda foreldrum fatlaðra barna á 

möguleika þeirra að ráða fjölskyldumeðlimi til starfa þar sem það auki oft 

öryggi og vilja foreldra til nota beingreiðslur. Lykilatriði töldu foreldrar að 

stjórnvöld setji nægilegt fjármagn í þjónustu með beingreiðslum því 

eðlileg þróun sé sú að eftirspurn og kröfur aukist með tímanum. Síðast en 

ekki síst vildu foreldrar koma því á framfæri að gríðarleg bylting hefði 

orðið í lífi fatlaðra barna og fjölskyldna þeirra vegna þjónustu með 

beingreiðslum (Blyth og Gardner, 2007). 

 

Þær rannsóknir sem hér hefur verið fjallað um gefa til kynna að 

upplýsingagjöf, stuðningur og beingreiðslur og notendastýrð persónuleg 

aðstoð efli lífsgæði fjölskyldna fatlaðra  barna og auðveldi daglegt líf 
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þeirra. Einnig kom fram hvað varðar reynslu fatlaðra barna, að fjölskyldan 

var þeim afar mikilvæg, þar sem hún studdi þau og aðstoðaði, barðist fyrir 

réttindum og tók þeim eins og þau eru. Í niðurstöðum þessarar rannsóknar 

voru íslensku fjölskyldurnar að upplifa sambærilega hluti og erlendar 

fjölskyldur og hvort foreldrarnir deili sömu sýn um framtíð barna sinna og 

þeir gera sjálfir. 

 

 

Hefur verið sagt frá ólíkum sjónarhornum á fötlun, hugmyndafræðinni um 

sjálfstætt líf og helstu hornsteinum hennar. Fjallað hefur verið um lög um 

málefni fatlaðra, Barnasáttmála SÞ og Samning SÞ um réttindi fatlaðs 

fólks. Einnig hefur verið greint frá fyrri rannsóknum innan fötlunarfræði 

um þjónustu við fötluð börn og fjölskyldur. Í næsta kafla verður fjallað um 

framkvæmd og aðferðafræði rannsóknar. 
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2. Rannsóknin 

 

Í þessum kafla verður fjallað um rannsóknaraðferðir. Fyrst verður sagt frá 

vali á viðfangsefni, þar á eftir hvaða aðferðum var beitt, gert verður grein 

fyrir þátttakendum og að lokum hvernig gagnasöfnun og greining gagna 

fór fram.  

 

Val á viðfangsefni 

Það er erfitt að skynja hvar og hvenær áhugi minn á lífi og réttarstöðu 

fatlaðra barna og fjölskyldna þeirra vaknaði. Stór áhrifaþáttur er að sjálf bý 

ég við skerðingu. Ég hef persónulega reynslu af að vera fatlað barn og í 

gegnum hana áttað mig á hversu mikið haldreipi fjölskyldan er, ekki síst 

þegar mikil þörf er fyrir stuðning, hvatningu og barátta fyrir 

grundvallarréttindum. Einnig hef ég unnið mikið með leik- og 

grunnskólaskólabörnum, fötluðum og ófötluðum, sem hefur gefið mér 

innsýn inn í þeirra daglega líf. Ég hef á þann hátt orðið þeirra forréttinda 

aðnjótandi að kynnast heimsmynd barna, gildismati og skoðunum þeirra, 

t.d. í gegnum samtöl við þau, samskipti þeirra hvert við annað, teikningar 

þeirra og leiki.  

Á öðru ári mínu í þroskaþjálfafræði sótti ég námskeiðið Siðfræði í 

starfi með fötluðum og vann þar verkefni um þjónustu við rúmlega eins árs 

fatlaðan og langveikan dreng. Við gerð verkefnisins kynntist ég lífi hans 

og fjölskyldu sem einkenndist af mikilli baráttu fyrir mannréttindum, t.d. 

að hann fengi að búa á eigin heimili með foreldrum sínum og systkinum 

og að honum væri veitt þau tæki (t.d. öndunartæki) og lyfjagjöf sem myndi 

bæta líðan hans, líftíma, lífsgæði og þátttöku í samfélaginu. Þessi kynni 

höfðu djúpstæð áhrif á mig og ég vissi þá að ég vildi skoða nánar þær 

aðstæður sem ungum fötluðum börnum eru búnar í íslensku samfélagi. Á 

sama tíma var ég að kynnast hugmyndafræði um sjálfstætt líf og þeim 

miklu breytingum sem hún hefur haft í för með sér fyrir fatlað fólk víða 

um heim, þ.á.m. sjálfa mig. Hugmyndafræðin byggir á félagslegum 

skilningi á fötlun en flestar rannsóknir sem beinast að fötluðum börnum 
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endurspegla læknisfræðilegan og einstaklingsbundinn skilning á lífi þeirra 

og aðstæðum.  

Þegar kom að því að velja viðfangsefni ákvað ég því að skoða 

hugmyndafræði um sjálfstætt líf og félagslegan skilning á fötlun í 

tengslum við líf ungra fatlaðra barna. Markmið rannsóknarinnar var að fá 

innsýn inn í upplifun og reynslu foreldra ungra fatlaðra barna af viðhorfi 

fagfólks innan þjónustukerfisins og hvaða skilaboð það gefur þeim um 

uppvöxt og framtíð barna þeirra. Markmiðið var einnig að kanna hvaða 

þjónustuúrræði foreldrum er boðið upp á og hvort þau samræmist 

réttarstöðu barnsins, hugmyndafræði um sjálfstætt líf og hvort félagslegur 

skilningur á fötlun liggi þar til grundvallar.  

 

Rannsóknaraðferð 

Rannsóknarverkefnið var unnið samkvæmt eigindlegum 

rannsóknaraðferðum. Eigindleg aðferðafræði felst í að gera nákvæmar 

rannsóknir á félagslegum fyrirbærum, sjálfsögðum athöfnum og hefðum í 

samfélaginu sem hver og einn hugsar í daglegu lífi oft ekki mikið um. Í 

raun má segja að um sé að ræða rannsóknir á eðli samfélagsins og 

manneskjunnar, bæði út frá sjónarhóli þess fólks sem er rannsakað en 

einnig rannsakandans og hvernig hann túlkar það sem hann sér eða heyrir. 

Þær aðferðir henta því vel í rannsóknum sem snúa að veruleika annars 

fólks, eins og það upplifir hann, en einnig til að öðlast dýpri skilning á lífi 

og aðstæðum þátttakenda. Ýmsar aðferðir má nota við gerð eigindlegra 

rannsókna og má þar nefna þátttökuathuganir, ritaðar heimildir og opin 

viðtöl. Notuð voru opin viðtöl. Í rannsókninni notar viðmælandinn sín 

eigin orð til að tjá sig og er markmiðið að öðlast skilning á því hvernig 

hann upplifir og skynjar rannsóknarefnið (Esterberg 2002). 

 

Þátttakendur 

Í þessari rannsókn voru viðmælendur valdir með markvissu úrtaki. Ég 

valdi þátttakendur sem ég taldi henta viðfangsefninu. Viðmælendur í 

rannsókninni voru fjórir foreldrar, þrjár mæður, 27-33 ára, og einn faðir, 

41 árs. Markmiðið var að tala við feður allra barnanna en vegna mikilla 
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anna í vinnu og öðru gafst ekki tími til þess. Um var að ræða viðtöl við 

foreldra úr þremur fjölskyldum þriggja barna sem öll eru fædd 2007, tveir 

drengir og ein stúlka. Annar drengurinn var með hreyfihömlun og 

langvarandi sjúkdóm. Hann var að ná tökum á að nota göngugrind til að 

komast um á meðan á rannsókninni stóð. Hinn drengurinn var með mikla 

hreyfihömlun, gat lítið hreyft líkama sinn og þurfti nánast alltaf að vera í 

liggjandi stöðu. Hann var yfirleitt háður öndunartækjum og notaði 

hjólastól. Báðir drengirnir voru að byrja að læra á rafmagnshjólastól. 

Stúlkan var með þroskahömlun og hreyfihömlun, notaði göngugrind til að 

komast um en var að ná tökum á að geta gengið óstudd. Það má því segja 

að mikil breidd liggi í skerðingum barnanna en taldi ég mig þannig geta 

fengið sem besta mynd af aðstæðum og daglegu lífi þeirra. Öll börnin búa 

með fjölskyldu sinni, þ.m.t. báðum foreldrum og tvö þeirra eiga eldri 

systkini. Tvær fjölskyldur bjuggu á höfuðborgarsvæðinu en ein utan þess. 

Feður allra barnanna voru útivinnandi og mæðurnar heimavinnandi 

og/eða í hlutastörfum. Hvorki gervinöfn né raunveruleg nöfn foreldra eða 

barna eru notuð, skerðingar barnanna eru ekki skilgreindar nákvæmlega 

og reynt er að nota sem minnst af lýsingum á þátttakendum sjálfum og 

börnum þeirra til að tryggja nafnleynd. 

 

Gagnasöfnun 

Aðferðirnar við gagnasöfnun fyrir þessa rannsókn voru hálf-opin viðtöl 

(e. semistructured interviews) sem tekin voru á tímabilinu 16. febrúar til 

16. mars 2010. Einnig var fengið leyfi til að nota viðtöl við foreldra tekin 

haustið 2008 og sumarið 2009. Rannsóknin byggir því á fjórum viðtölum. 

Þessi tegund eigindlegra viðtala hefur það markmið að skoða viðfangsefni 

sem um er rætt á opinn hátt og gefa þátttakendum þannig tækifæri til að 

tjá sínar skoðanir og hugmyndir með eigin orðum. Með þessum hætti þarf 

rannsakandi að setja sig í spor þátttakenda og sjá það sem rætt um er út frá 

þeirra sjónarhorni – ekki sinni eigin reynslu, skoðunum og þekkingu 

(Esterberg, 2002).  

Rætt var við tvo foreldra á heimilum fjölskyldna. Í öðru tilvikinu var 

tekið viðtal við móður einslega en í hinu tilvikinu var talað við báða 
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foreldra saman. Fyrra viðtalið við foreldrana sem voru saman var tekið á 

Barnaspítala Hringsins þar sem sonur þeirra dvaldi þar á þeim tíma. Eitt 

viðtal var tekið í fundarherbergi Sjónarhóls, ráðgjafamiðstöð fyrir foreldra 

barna með sérþarfir, að ósk foreldris. Í viðtölunum var spurt um upplifun 

og reynslu foreldra af viðhorfum starfsfólks þjónustukerfisins og annarra 

til fötlunar og barna þeirra, hvernig þjónustuúrræðin mæta þörfum 

barnsins, hversu mikla stjórn og val þeir hafa á þjónustunni fyrir barnið, 

hvernig upplýsingagjöf um réttindi væri háttað o.sfrv. Lögð var áhersla á 

að þátttakendur deildu sinni upplifun og skoðunum og að viðtalsramminn 

stýrði sem minnst viðtalinu þó hann væri lagður til grundvallar. 

 

Skráning og greining gagna 

Viðtölin við þátttakendur voru hljóðrituð á tölvu með leyfi þeirra og þau 

síðan afrituð orðrétt, ásamt athugasemdum rannsakanda. Að því loknu 

hófst greining og úrvinnsla gagnanna sem fólst í að marglesa gögnin og 

draga fram þemu sem í þeim birtust. Í kjölfarið dró ég fram niðurstöður 

eftir að hafa kortlagt áherslur og bakgrunn hvers og eins. Niðurstöðurnar 

voru greindar í ljósi helstu hornsteina hugmyndafræðinnar um sjálfstætt 

líf og Mannréttindasáttmála SÞ. 

 

Hér á undan hefur vali á viðfangsefni verið lýst, rannsóknaraðferð, 

þátttakendum, gagnasöfnun og skráningu og greiningu gagna. Í næsta 

hluta verða dregnar fram helstu niðurstöður úr viðtölum í fjórum köflum. 

Í lokaorðum verða tillögur til úrbóta kynntar, ásamt því að niðurstöður 

verða dregnar saman. 
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3.  Niðurstöður rannsóknar um fötluð börn og 

fjölskyldur 
 

Í þessum kafla verða dregnar fram helstu niðurstöður rannsóknarinnar. Í 

fyrsta hluta verður fjallað um hver reynsla foreldranna var af upphafinu 

með fötluðum börnum sínum, í öðrum hluta verður fjallað um líf 

barnanna og fjölskyldna þeirra, í þriðja hluta verður beint sjónum að þeim 

viðhorfum sem ríkja til barnanna að mati foreldra og að lokum komið inn 

á væntingar og framtíðarsýn foreldra fyrir börn sín. 

 

Upphafið 

Í þessum fyrsta hluta verður sagt frá upplifun foreldra af spítaladvölinni 

eftir fæðingu barns síns, greiningarferlinu, aðkomu fagfólks í því tilliti og 

að lokum reynslu foreldra af eftirfylgni í kjölfar greiningar og reynslu 

þeirra af allri þjálfun fyrir barnið. 

 

Spítaladvöl eftir fæðingu 

Foreldrunum leið illa eftir fæðingu barnanna. Tvö barnanna voru tekin í 

rannsóknir strax eftir fæðingu en þriðja barnið greindist þriggja mánaða 

gamalt. Þau börn sem þurfti að rannsaka betur við fæðingu voru tekin af 

foreldrum sínum og send beint í hendur lækna sem rannsökuðu börnin. Í 

öðru tilvikinu var það nauðsynlegt vegna öndunarerfiðleika en í hinu 

tilvikinu var barnið ekki veikt og þurfti í raun ekki bráða inngrip lækna. 

Var þetta erfitt fyrir foreldrana og olli þeim miklum kvíða og áhyggjum 

en ein móðirin lýsti því að hafa fyrst fengið að sjá barnið sitt á mynd í 

farsíma mannsins síns.  

Annað barnið fæddist mikið fyrir tímann og dvaldi í fjóra mánuði á 

vökudeild en hitt barnið dvaldi þar í tíu daga. Mæðrunum leið best á 

vökudeild en þar var flest starfsfólk hlýlegt og fékk mæðurnar, að þeirra 

eigin mati, til að slaka á og var þeim veitt sú aðstoð sem þurfti. Starfsfólk 

vökudeildar setti sig ekki á háan stall gagnvart mæðrunum, hlustaði á 

hvað þær höfðu að segja og brást við áhyggjum þeirra og tillögum. Ein 

móðirin nefndi að hún hefði viljað eingöngu vera þar og önnur talaði um 



32 

 

hvað það var gott ,,að upplifa sig ekki sem einhvern kjána gagnvart 

heilbrigðisstarfsfólkinu“ á þessari deild. Þetta gerði það að verkum að 

foreldrarnir voru óhræddir við að skreppa frá því þeir treystu 

starfsfólkinu. Foreldrunum, sem komu utan að landi, var boðin íbúð í 

bænum á vegum spítalans en þeir þáðu það ekki, vildu frekar keyra milli 

staða, geta verið á eigin heimili og í kringum vini og ættingja þegar þeir 

voru ekki á spítalanum hjá barninu.  

Ein móðirin var verulega ósátt við hve langa leið hún þurfti að fara til 

að hitta barnið sitt, frá sængurkvennadeild og yfir á vökudeild. Hún sagði 

skipta gríðarlegu máli að geta verið sem mest hjá barninu sínu og hefði 

viljað að stofan hennar væri nær vökudeild eða leiðin þangað einfölduð. Í 

stað þess að geta gengið í gegnum Hreiðrið, sem er fæðingar- og 

skammtíma sængurlegudeild ,,fyrir konur í eðlilegu fæðingarferli“ 

(Landsspítali, e.d.) þurfti hún að fara langan veg, sem tók mikinn tíma. 

Henni var bannað að trufla mæðurnar og börnin í Hreiðrinu. Móðirin 

missti nánast af öllum matartímum og náði litlum svefni. Hún vildi vera 

hjá nýfædda barninu en ekki eyða öllum tíma sínum í að ganga langa leið 

oft á dag. Hún nefndi einnig hve óþægilegt það var að deila herbergi með 

annarri móður á sængurkvennadeild en sú móðir grét heilan dag því hún fékk 

ekki að fara heim þegar hún vildi. Hún lýsti því með eftirfarandi hætti: 

 

„Þetta var ekki eitthvað sem ég nennti að horfa upp á, 

að sitja uppi með að hugga einhverja bláókunnuga 

konu því hún fékk að fara heim á morgun en ekki í 

dag með heilbrigða barnið sitt. Mann langaði 

náttúrlega bara til að skríða ofan í holu. Ég held bara 

að fólk (starfsfólk) hætti að sjá þetta, það er búið að 

vera svo lengi og er með svo mikla yfirsýn að þú 

hættir að sjá svona. Þetta gerir það náttúrlega tíu 

sinnum erfiðara að komast yfir þetta“. 

 

Það má sjá á vinnubrögðum heilbrigðisstarfsfólksins og aðstæðum 

foreldranna þann læknisfræðilega skilning á fötlun sem gjarnan er ríkjandi. 

Börnin voru álitin óheilbrigð og óeðlileg, urðu viðföng starfsfólks og talin 
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betur sett í höndum þeirra. Það kemur skýrt fram hversu ánægðar 

mæðurnar voru þegar hlustað var á þær og þeirra skoðanir voru virtar um 

börnin og líðan þeirra. 

 

Greiningarferli 

Eftir að gerðar voru rannsóknir á börnunum voru foreldrarnir upplýstir um 

niðurstöðurnar. Upplýsingarnar voru óskýrar að mati foreldranna og í einu 

tilviki var greiningin sem barnið síðar fékk aldrei nefnd, né hugtök eins og 

fötlun eða hreyfihömlun. Þeir foreldrar sem fóru heim af vökudeild 

fjórum mánuðum eftir fæðingu sonar þeirra fengu ekki að vita um 

greininguna fyrr en hann var um átján mánaða gamall. Móðirin hafði setið 

fyrirlestur hjá fullorðinni manneskju með heilalömun (e. Cebabral palsy, 

CP) og áttaði sig á að öll einkenni svipuðu til einkenna sonar hennar. Hún 

var þá farin að taka eftir því hve seinn hann var í hreyfingum. Í næsta 

skipti hjá sjúkraþjálfara bar hún þessar hugleiðingar upp við hann: 

 

„Þá segi ég við sjúkraþjálfarann: „Getur verið að hann 

sé með eitthvað sem heitir CP?“ Þá segir hún við mig; 

,,Heyrðu, hann er með CP.“ Þetta var vitað frá því í 

júlí og þarna var kominn október og það gleymdist að 

láta okkur vita greinilega. Ég vil svosem ekki ásaka 

neinn en það voru svo margir sem komu að honum 

þarna en það samt gleymdist að setjast niður með 

okkur og tilkynna okkur það. Þetta var náttúrlega 

alveg ógeðslega leiðinlegt og ömurlegt að komast að 

þessu svona. Við vorum ekki beðin afsökunar nema 

bara að þessi sjúkraþjálfari upp á Landspítala var 

voðalega miður sín.“ 

 

Önnur móðir nefndi einnig mikinn vandræðagang í kringum 

greiningarferlið en í fyrstu fékk hún og maðurinn hennar rangar 

upplýsingar um skerðingu barnsins. Þegar barnið fékk formlega greiningu 

nokkrum vikum síðar var barnið skoðað í flýti. Læknirinn hafði ekki 
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samráð við aðra lækna hvorki innlenda né erlenda þrátt fyrir að um 

sjaldgæfa skerðingu væri að ræða. Móðirin nefndi einnig að læknarnir 

hefðu einungis gefið fræðilegar upplýsingar en engin svör um áhrif 

skerðingar á líf barnsins eða hvað hún þýddi í framtíðinni. Hún sagði: 

 

„Þú getur bara ekki gert svona mistök, það er bara 

óafsakanlegt og ef þú ert ekki tilbúin til að útskýra 

meira mál þitt og niðurstöðurnar, þá áttu ekkert að 

vera að segja. Þú getur ekki sagt: ,,Það vantar hluta af 

heilanum í dóttur þína en ég ætla samt ekkert að segja 

þér hvað það þýðir. Það er ekki mitt svið.“ Ef það er 

ekki þitt svið að útskýra, þá er það ekki þitt svið að 

segja frá því.“ 

 

Móðurinni fannst lítill tilgangur með því að vera á spítalanum. Engin 

almennileg svör voru að fá og dóttir hennar var ekki veik þrátt fyrir að 

vera fötluð. Af þeirri ástæðu fannst henni viðmót heilbrigðisstarfsfólks 

vera á þá leið að ekki þyrfti að gera neitt fyrir dóttur hennar. 

Foreldrarnir töluðu allir um skort á sálrænum stuðningi og 

félagsráðgjöf. Foreldrarnir sögðu að þeim hafi öllum verið bent á 

félagsráðgjafa og sálfræðing en engin hafi haft frumkvæði eða verið í 

ástandi til þess að leita sér hjálpar. Allir foreldrarnir vildu sjá að 

sálfræðingur, félagsráðgjafi eða prestur tækju virkari þátt í öllu ferlinu, 

m.a. að tilkynna niðurstöður greiningar og upplýsa um réttindi barnsins og 

þá þjónustu sem í boði er. Lögð var áherslu á að þörf væri á að móta 

samræmdar vinnureglur þegar fatlað barn fæðist því starfsfólkið er margt 

og tilviljanakennt virðist hvernig hver og einn starfsmaður tekur á 

aðstæðum, hvaða upplýsingar hann veitir og hvaða viðhorf hann hefur. 

Í þeim mannréttindasamningum sem var lýst í fræðilega kafla þessa 

verkefnis kemur fram að foreldrar skulu upplýstir um þau úrræði og 

réttindi sem í boði eru. Einnig kemur fram að veita þurfi foreldrum 

upplýsingar um stöðu, líðan og hagi barnsins. Í greiningarferli barnanna 

sem tóku þátt í þessari rannsókn virtist ekki vera unnið samkvæmt þessum 

ákvæðum og foreldrarnir skildir eftir í lausu lofti og mikilli óvissu. Ekki 
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var unnið þverfaglega með foreldrunum heldur sáu læknar og 

hjúkrunarfólk nánast alfarið um að veita upplýsingar og sinna börnunum. 

Niðurstöður erlendra rannsókna um fötluð börn og fjölskyldur 

endurspegla sama vanda en foreldrar þar rekja vanlíðan sína og óöryggi í 

upphafi m.a. til skorts á upplýsingum og sálrænum stuðningi. 

 

Eftirfylgni fagfólks og þjálfun 

Foreldrunum fannst ferlið sem fór af stað við greiningu á skerðingu barna 

sinna takmarkað. Sumir töldu litla eftirfylgni vera vandamál, ekki væri 

hlustað á áhyggjur foreldranna og að heimsóknir til lækna hafi falist í 

,,kurteisishjali.“ Eitt barnið átti það til að stífna upp, fá krampa í vöðvana 

og líða illa í kjölfarið og höfðu foreldrarnir rætt þetta við lækninn en 

fengu lítil sem engin viðbrögð. Kom fram hjá móðurinni að barnið hennar 

virtist fá minni þjónustu því hún væri ekki alvarlega veik, einungis fötluð.  

Önnur móðir fór ítrekað með son sinn fárveikann á spítala 

sveitarfélagsins en ekki var hlustað á hana þar og var hún send heim. 

Seinna sama dag var hún iðulega komin með hann á bráðamótttökuna í 

Reykjavík vegna alvarlegra veikinda sem þurfti að grípa inn í. Þá virtist 

það vera vegna þess að ekki var hlustað á frásagnir foreldranna sem 

bjuggu með barninu og þekktu það best. Þessi vandi fór eftir hver var á 

vakt hverju sinni og inn á milli voru læknar sem virkilega lögðu sig fram 

um að hlusta, gera rannsóknir og ganga úr skugga um alla mögulega hluti 

áður en þeir drógu ályktanir um veikindi barnsins og alvarleika þeirra. Ein 

móðirin tók dæmi: 

 

„Svo kviðslitnaði hann aftur [...]. Barnið var hætt að 

sofa og við sváfum ekkert og hann átti ekki að fara í 

aðgerðina strax. Ég var alveg á því að það væri þetta 

og svo hringdi ég bara hálfgrenjandi sjálf því maður 

var orðin alveg búin. Þá náði ég í lækni og þá fór hann 

svo í aðgerð eftir tvo daga. Þetta var orðið þannig að 

annað okkar svaf og hitt rúntaði með hann um á 

næturnar. En svo kom það líka í ljós þegar það var 
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búið að opna hann að hann var svo mikið kviðslitinn. 

Hann var bara svo svakalega kvalinn.“ 

 

Þessi sama móðir taldi að þessi vinnubrögð tengdust ekki því að sonur 

hennar væri fatlaður heldur að þetta væri vandi í heilbrigðiskerfinu almennt.  

Misjafnt var hvernig staðið var að þjálfun fyrir barnið. Kom fram hjá 

einni móður að erfitt hafi verið að fá sjúkraþjálfun því læknirinn sagði að 

hún skipti engu máli, ,,það væri alveg sama hvað yrði gert.“ Fjölskyldan 

sem bjó utan höfuðborgarsvæðisins var ekki sátt með þjálfunina sem var 

boðið upp á, áhuga- og metnaðarleysið var mikið og móðirin var sjálf að 

upplýsa sjúkraþjálfarann um stoðtæki o.fl.. Þessi sami þjálfari neitaði að 

koma á leikskólann hjá syni hennar en það var talið mjög mikilvægt til að 

hagræða umhverfinu og koma starfsfólki inn í mál barnsins. Það endaði 

með að barnið hætti í sjúkraþjálfun og móðirin keyrði vikulega í bæinn til 

þjálfara en hún taldi það vera þess virði. Inn á milli gerði hún sjálf æfingar 

með barninu. Þriðju foreldrarnir lentu einnig í vanda með sjúkraþjálfara 

sem hafði litla sem enga trú á syni þeirra, var ófús til að sækja um 

stoðtæki því það var að hans mati ,,svo mikið vesen“. Sonur þeirra, sem 

að mati foreldra var mjög skapgóður, varð reiður í hvert skipti sem 

sjúkraþjálfarinn kom nálægt honum. 

Það kom fram hjá foreldrunum að töluverðar kröfur voru gerðar til 

þess að þau þjálfuðu börnin heima. Þó foreldrunum þætti það eðlilegt upp 

að einhverju marki og vildu vera inn í málunum þá gat þetta skapað mikið 

álag á foreldrana og barnið. Ein móðir lýsti því að hafa verið stöðugt með 

sektarkennd yfir að standa sig ekki nógu vel heima en það hafi lagast eftir 

að talmeinafræðingur hafi bent henni á að heima væri eðlilegt að dóttir 

hennar slakaði á og léki sér eins og hvert annað barn, nóg væri af þjálfun 

annars staðar. Þessi orð voru mikill léttir fyrir móðurina og sagðist hún 

hafa slakað meira á eftir þetta. Hún sagðist einnig hafa áttað sig á að 

aðalástæða fyrir vanlíðan dóttur hennar var þreyta vegna mikils álags í 

alls kyns þjálfun. 

 

„Hún þarf að fá að vera barn, það er mikið á þau lagt í 

allri þessari þjálfun. Mér fannst hún alltaf svo lítil 
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miðað við það sem var krafist af henni. Maður fékk 

aldrei bara að eiga barn. Það gleymist. Þegar hún 

kemur heim á hún bara að fá að vera litla systirin að 

fíflast með stóru systur og leika með mömmu og 

pabba og glápa á teiknimyndir og asnast með 

hundinum eða eitthvað.“ 

 

Tvær mæðranna töluðu um að það væri flókið að fá sjúkraþjálfarann á 

leikskólann. Önnur bjó utan höfuðborgarsvæðisins og vildi að 

sjúkraþjálfarinn í bænum gæti komið af og til, leiðbeint starfsfólki og 

skoðað aðstæður sonar síns þar. Vandinn var hins vegar sá að 

sjúkraþjálfunarstöðin sagði að sveitarfélagið ætti að borga fyrir aksturinn 

og sveitarfélagið sagði að sjúkraþjálfunarstöðin ætti að borga hann. 

Móðirin fékk einnig að heyra að þar sem að það væri sjúkraþjálfari í 

sveitarfélaginu ætti ekki að þurfa að kalla til þjálfara annars staðar frá. 

Það fannst henni léleg afsökun þar sem hennar barn ætti rétt á að velja 

þjálfara þó það hefði fæðst út á landi. Niðurstaða í þessu var ekki enn 

komin á meðan á þessari rannsókn stóð og á meðan beið barnið. Önnur 

móðir nefndi að það myndi létta mikið undir ef þjálfunin færi fram að 

hluta í leikskólanum en þá þyrfti móðirin ekki að rífa dóttur sína úr 

leikskólanum oft í viku og allir í fjölskyldunni þyrftu að flækjast minna 

milli staða. Það var þó ekki hægt að verða við því þar sem sjúkraþjálfari 

kom einungis á leikskóla barna ef það voru tvö eða fleiri á sama 

leikskólanum. 

Foreldrarnir voru almennt ánægðir með þjálfarana þegar rannsóknin 

var framkvæmd þrátt fyrir fyrri erfiðleika. Þeir töldu sig geta komið með 

ábendingar um það sem betur mátti fara, sjúkraþjálfarar veittu orðið betri 

stuðning og upplýstu foreldrana betur. Þessar breytingar skiptu foreldrana 

miklu máli en þeir álitu mikilvægt að finna áhuga og metnað hjá 

þjálfurum fyrir því að sækja um stoðtæki fyrir börnin. Vinnan í kringum 

það var bæði tíma- og orkufrek fyrir foreldrana og vildu þeir að sú ábyrgð 

væri í höndum þjálfara.  

Einir foreldrarnir voru ósáttir við tímaleysi og hraða í vinnu þjálfarans. 

Sjaldan gafst tími til að ræða málin, barnið varð stressað í þjálfuninni og 
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illa upplagt. Börnin voru ánægð hjá þjálfurum sínum að mati foreldrana 

og leið vel. Samvinna milli þjálfara og foreldrana hafði tekið sinn tíma að 

þróast í rétta átt og kom það fram í frásögnum foreldra hvað framkoma 

þjálfarans hafði mikið að segja um upplifun foreldra og líðan barnanna. 

Meginkjarni hugmyndafræðinnar um sjálfstætt líf er valdatilfærsla frá 

fagfólki og þjónustukerfinu yfir til fatlaðs fólks sjálfs. Þegar fatlaðir 

einstaklingar eru ekki orðnir lögráða má segja að samkvæmt 

hugmyndafræðinni eigi valdið að færast til foreldra þar sem þeir eru 

yfirleitt lykilmanneskjur í lífi barnanna. Foreldrarnir í rannsókninni höfðu 

þó ekki mikið vald yfir aðstæðum barna sinna því oft var ekki á þá hlustað 

ef börnin veiktust eða þurftu frekari rannsóknir. Einnig virtist mikil 

stýring koma frá sjúkraþjálfurum sem sumir hverjir settu mikla ábyrgð á 

hendur foreldra um leið og þeir tóku af þeim völdin. Aðrar rannsóknir 

(Case, 2000) hafa sýnt að foreldrar telja ofuráherslu vera lagða á 

læknisfræðilegar meðferðir og þjálfun og lítill gaumur sé gefinn að 

lífsmynstri og óskum fjölskyldunnar. 

 

 

Daglegt líf fatlaðra barna og fjölskyldna þeirra 

Í þessum hluta verður líf fatlaðra barna og fjölskyldna til umfjöllunar út 

frá helstu hornsteinum hugmyndafræðinnar um sjálfstætt líf. 

Hornsteinunum er skipt upp í sex hluta og verður fjallað um húsnæði, 

persónulega aðstoð, ferðafrelsi og aðgengi, stoðtæki, upplýsingaflæði og 

stuðning og aðgang að almennri menntun. Leitast verður við að skoða 

hvernig hugmyndafræðin um sjálfstætt líf, sem þróuð er af fullorðnu 

fötluðu fólki, rými við veruleika ungra fatlaðra barna og fjölskyldna í 

þessari rannsókn. 

 

Húsnæði 

Aðgengi á heimili barnanna þurfti að vera gott þar sem þau ferðuðust um, 

a.m.k. að hluta til, með hjólastól og/eða göngugrind. Foreldrarnir sem 

notuðu beingreiðslur og réðu aðstoðarfólk fyrir barnið sitt töldu húsnæðið 

sitt vera hindrun þegar kom að einkalífi. Þeir áttu ekki kost á að vera með 



39 

 

starfsmannaaðstöðu sem hafði þær afleiðingar að aðstoðarmanneskjan var 

stöðugt ofan í fjölskyldunni. Slíkt hafði þær afleiðingar að foreldrarnir 

upplifðu sig ekki geta rætt saman um alla hluti né lifað ,,eðlilegu“ 

heimilislífi. ,,Stundum langar mig að geta verið á náttfötunum og borðað 

morgunmat fyrir framan sjónvarpið en ég geri það ekki því það er alltaf 

einhver inn á heimilinu.“ 

 Þegar fjallað var um helstu hornsteina kom fram að húsnæðið skipti 

máli þegar kæmi að því að fatlað fólk lifði sjálfstæðu lífi. Kemur það fram 

hjá þessum fjölskyldum og er forsenda þess að börnin komist um og geti 

athafnað sig á eigin heimili. Einnig er athyglisvert að sjá að hver 

hornsteinn getur ekki einn og sér stuðlað að sjálfstæðu lífi fyrir 

fjölskyldurnar því það að hafa persónulega aðstoð kallar á húsnæði sem 

gefur rými fyrir starfsmannaaðstöðu.  

 

Persónuleg aðstoð 

Sú aðstoð sem öllum fjölskyldum var boðið upp á fólst í að börnin þurftu 

að fara af heimili sínu og fá þjónustu annars staðar, ýmist hjá 

stuðningsfjölskyldum ýmist eða skammtímadvöl. Skammtímadvöl kom 

ekki til greina hjá tveimur mæðrum en önnur þeirra var að skoða 

möguleika á stuðningsfjölskyldu. Einir foreldrarnir nýttu sér 

skammtímadvöl, töldu það mikilvægt en bentu á að þeir þyrftu aðallega 

hvíld frá ástandinu: 

 

„Hann fer í heila viku og við fáum frí í heila viku. Þá 

fær maður kannski svona eðlilegt fjölskyldulíf þó það 

vanti náttúrlega stóran part af fjölskyldunni. Mér 

finnst náttúrlega mikið vanta þegar hann er ekki. Þá 

má orða það þannig að maður fær hvíld frá ástandinu 

en um leið þá vantar hann. Þá er söknuður þar.“ 

 

Þessir sömu foreldrar nefndu að sú aðstoð sem þeim hafi verið boðin í 

upphafi hafi ekki hentað syni þeirra. Hann var það mikið veikur að hann 

gat ekki farið í skammtímadvöl, til stuðningsfjölskyldu, í sér 
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dagvistunarúrræði eða leikskóla. Í dag hafa foreldrarnir beingreiðslur en 

upphaflega var þeim boðnar 78.000 kr. á mánuði fyrir að borga 

hjúkrunarfræðingum, en á þeim tíma fannst þeim þurfa faglært 

heilbrigðisstarfsfólk sem aðstoðarfólk. Þeir töldu furðulegt hve illa var 

staðið að þjónustumati hjá svæðisskrifstofu og matið hafi lengi ekki verið 

í neinu samræmi við þarfir og aðstæður sonar þeirra. Ekki var heldur 

hlustað á mat lækna og starfsfólks heimahjúkrunar sem þekkti hann vel og 

barðist mikið með foreldrunum fyrir beingreiðslum. Ekki tókst að fá 

nægilegt fjármagn fyrr en ráðgjafi frá Sjónarhóli kom inn í málið og 

starfsmaður Félags- og tryggingamálaráðuneytis. Ferlið tók tæpt hálft ár 

og var mikið álag á fjölskyldunni á þeim tíma því barnið þurfti aðstoð 

allan sólarhringinn. Foreldrarnir gátu lítið sofið og ekki var mikil orka 

afgangs fyrir hjónalífið og hin börnin. Stundum, ef sonur þeirra var mikið 

veikur, völdu þeir að leggja hann inn á spítala, því þá gat annað foreldrið 

hvílst heima og hitt fengið aðstoð frá hjúkrunarfólki spítalans. Viðhorf hjá 

svæðisskrifstofunni var að þeirri mati sérstaklega ábótavant: 

 

„Svörin sem við fengum við þessu er að hann væri 

bara of veikur til að veita honum þjónustu og að þau 

vissu ekkert hvar við gætum fengið þjónustu. Þetta var 

of mikill pakki fyrir þau. Það sögðu allir þetta við 

okkur: ,,Við höndlum hann ekki, af hverju eru þið að 

gera þetta, þegar það yrði bara best fyrir alla ef hann 

myndi fá að fara.“ Og við hugsuðum sem svo að þetta 

væri of mikið vandamál og við bara að gera vesen úr 

því að vera að halda barninu á lífi.“ 

 

Öll börnin í rannsókninni þurftu talsverða aðstoð við athafnir daglegs lífs. 

Þær mæður sem ekki höfðu beingreiðslur töluðu um mikilvægi 

umönnunarbóta til þess að geta verið heima og aðstoðað barnið. Báðar 

höfðu þær þurft að fá talsverða aðstoð frá fjölskyldu (þá sérstaklega 

ömmu og afa) því börnin höfðu ekki haft möguleika á að fara til 

dagmömmu. Hvorug þeirra vissi um beingreiðslur og notendastýrða 
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persónulega aðstoð en höfðu mikinn áhuga á að vita meira, þar sem þær 

sáu fram á að börnin myndu vilja nýta sér slíkt í framtíðinni.  

Ein móðirin tók fram, í þessu tilliti, að mikilvægt væri að sá sem 

aðstoðar barnið þekkti það vel. Barnið gat einungis tjáð sig með 

svipbrigðum og hljóðum og hún óttaðist að senda það í burtu í hendurnar 

á fólki sem ekki þekkti það vel. Móðirin, sem notaði beingreiðslur, nefndi 

að það skipti öllu máli að horfa ekki á son hennar einungis sem verkefni, 

heldur barn, og gera ráð fyrir að hann væri tilfinningavera sem þyrfti 

umhyggju, hlýju og snertingu frá þeim sem aðstoða hann. Það var 

gríðarlega mikilvægt að hafa aðstoðarfólk sem fellur vel að fjölskyldunni, 

að þeirra mati, svo fjölskyldunni geti liðið vel á eigin heimili. Móðirin 

lýsti hversu þreytandi og særandi afskiptasemi starfsfólks heimahjúkrunar 

var og hvernig það ætlaðist til þess að foreldrarnir breyttu heimili sínu til 

að skapa betri vinnuaðstæður fyrir starfsfólkið. Hún sagðist alltaf vera að 

gera það besta úr því sem hún hafði og yrði sár að finna að stöðugt mætti 

gagnrýna það.  

Þrátt fyrir að vera með beingreiðslur og persónulega aðstoð var 

þjónustan sem fjölskyldan fékk enn að koma úr öllum áttum; frá 

sveitarfélaginu, svæðisskrifstofu, Heimahjúkrun barna og heilsugæslunnar 

og Barnaspítala Hringsins sem gerði lífið verulega flókið. Foreldrunum 

fannst mikilvægt að fá Heimahjúkrun barna því starfsfólk þaðan var 

beintengt inn á spítalann og hafði mikla þekkingu á öllu því sem tengdist 

veikindum hans. Þeir lögðu áherslu á að mikil bylting hafi orðið á lífi 

fjölskyldunnar með tilkomu aðstoðarfólks og nú gætu þau lifað mun 

eðlilegra lífi. Lífsgæði barnsins töldu foreldrarnir aukast því hann fengi 

betri þjónustu og gæti fyrst og fremst verið barn foreldra sinna en ekki 

skjólstæðingur þeirra. Systkini hans voru einnig ánægðari því þau fengu 

meiri tíma og gátu foreldrarnir verið virkari með þeim utan heimilis. 

Grundvallarbreytingu töldu þau vera að geta ráðið fólkið sjálft og ákveðið 

hvenær það vinnur. 

 Samkvæmt hugmyndafræðinni um sjálfstætt líf á notandinn að geta 

ráðið sitt aðstoðarfólk sem vinnur fyrir viðkomandi og stjórnað eigin 

þjónustu sjálfur. Þeir foreldrar sem höfðu beingreiðslur lögðu áherslu á 

mikilvægi þess og fundu fyrir miklum breytingum. Þetta samræmist 
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niðurstöðum erlendra rannsókna (Blyth og Gardner, 2007) en þá tala 

foreldrar um að mikil bylting verði á lífi þeirra. Velta má fyrir sér hvort 

lög um málefni fatlaðra stuðli að aðgreiningu barna frá foreldrum því lítið 

sem ekkert er kveðið á um stuðning inn á heimili en nánast öll úrræðin 

fela í sér að börnin fari af heimilum sínum langvarandi eða tímabundið. 

Réttur til lífs er skýr í mannréttindasáttmálum en framkoma fagfólks gaf 

einum foreldrum til kynna að það myndi henta þeim betur ef barnið fengi 

að deyja frekar en að fá þjónustu og lifa. 

 

Ferðafrelsi og aðgengi 

Tvær af þremur fjölskyldum áttu í erfiðleikum vegna bílakaupa. Þeim 

gekk illa að fá bílastyrk og biðin var löng. Ein fjölskyldan þurfti að 

ferðast um með sjúkrabíl þar sem sonur þeirra þurfti að liggja og nota 

öndunartæki, sem einungis var hægt að festa á sérútbúinn stól. Bíllinn 

hafði komið fyrir nokkru en einnig var vandamálum háð að fá bílbelti og 

festingar fyrir hjólastólinn. Nýlega hafði þetta allt komist í gagnið: 

 

„Þó það sé ljótt að segja það þá er hann og við 

fjölskyldan loksins laus úr stofufangelsi. Nú getur 

hann farið út á meðal fólks og skoðað 

umheiminn. Hann er búinn að vera meira og minna á 

ferðinni síðan, þvílíkt gaman. Hann er nokkuð rólegur 

með þetta allt saman og ef einhver segir orðið út þá 

brosir hann breitt og klappar saman höndunum, þvílík 

er gleðin.“ 

 

Önnur fjölskyldan var á of litlum bíl og stoðtæki dóttur þeirra komust 

ekki öll fyrir. Þau höfðu sótt um bílastyrk tvisvar og fengið neitun í bæði 

skiptin. Þeim hafði verið boðnar 300.000 kr. í uppbót frá 

Tryggingastofnun sem þau ætluðu að nýta sér en eins og gefur augaleið 

var það ekki nægilegt fé til að kaupa stærri bíl. Foreldrarnir töluðu um 

mikið „vesen“ við umsóknarferlið og að vinnubrögð Tryggingastofnunar 

hafi gert þeim erfitt fyrir: 
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„Þeir týndu umsókninni, þau fundu ekki e-mail, 

könnuðust ekki við okkur og þó að félagsráðgjafinn 

hafi talað við þau sjálf í símann þá sögðust þau ekkert 

muna eftir þessu máli og við þurftum að sækja um 

aftur. Þau fundu ekki læknisvottorð, ég held við 

höfum þrisvar sinnum sent inn læknisvottorð og því 

var þrisvar sinnum hent aftur í félagsráðgjafann út af 

einhverju.“ 

 

Foreldrarnir nefndu að biðin eftir þessu hafi tekið verulega á taugarnar. 

Þeir upplifðu sig sem mikla byrði á Tryggingastofnun við að biðja um svo 

sjálfsagðan hlut, eins og að komast ferða sinna með öll þau tæki sem 

þurfti til að börnin gætu komist um, liðið vel eða jafnvel andað, á meðan á 

bílferðum stóð. 

Aðgengi var mikilvægur þáttur í lífi barnanna. Þau börn sem voru á 

leikskóla gekk ágætlega að komast um inni og úti þar. Það sem gat 

hindrað úti við voru misfellur í jörðinni og möl sem oft á tíðum var á 

leikvöllum. Mun betur gekk að komast um ef um malbikað/hellulagt 

svæði var að ræða eða gras. Þá var auðveldara að komast um á hjólum 

sem og að ganga og skríða. Einnig skipti máli að leiktækin væru 

aðgengileg og að barnið fengi aðstoð til þess að komast um.  

Það gat verið mikil hindrun þegar snjórinn var ekki mokaður og þurfti 

þá að halda á börnunum og stoðtækjum þeirra, t.d. frá bílastæðum og inn 

á leikskóla. Ein móðirin nefndi að þó að það væri ekki mikið mál að halda 

á tæplega þriggja ára barni breytist það þegar þau eldast og stækka, fyrir 

utan að það væri aðgreinandi fyrir son hennar, að það væri haldið á 

honum inn þegar jafnaldrar hans gætu komið sér inn sjálfir. Foreldrarnir 

nefndu að þeir kviðu því að börnin þeirra kæmu að lokuðum dyrum hvað 

aðgengi varðaði í framtíðinni. Einn móðirin nefndi sundaðstöðu 

sveitarfélagsins: 

 

„[...] en ef hann verður í stól, þá þarf hann að fara í 

lobbíið, því þar er lítill klefi fyrir fatlaða. Þeir sem 
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geta ekki notað almennu klefana, þeir fara í sturtuna 

þar, ekki í almenningssturturnar, og þegar þeir fara út 

í sundlaug, blautir í sundskýlunni, þá þurfa þeir að 

fara í gegnum afgreiðsluna aftur. Ég fór að hugsa að 

ég get ekki höndlað að barnið mitt þurfi að lenda í 

þessu.“ 

 

Foreldrarnir lögðu áherslu á að það væri sjálfsagt að börnin þeirra komist 

um og þangað sem þau vilja fara; ,,Það er bara hennar réttur, það er ekki 

sanngjarnt að hún þurfi að líða eitthvað annað eða fái eitthvað minna bara 

af því að það þurfi sér inngang eða auka manneskju til að hjálpa henni.“ 

Þegar fjallað er um skilning á fötlun í 1. kafla kemur fram að fatlað 

fólk hafi mótmælt læknisfræðilegum skilningi á fötlun og mótað 

félagslegan skilning á fötlun. Niðurstöðurnar sýna fram á áhrif 

samfélagslegra hindrana á fjölskyldurnar en þar sem þær hafa ekki 

aðgengilega bíla til afnota verða þau fangar eigin heimilis eða verði að 

skilja eftir stoðtæki heima sem hindrar að börnin komist um. Ef aðgengi 

er slakt eiga börnin erfitt með að leika sér og hafa verri möguleika á að 

sækja almenningsstaði, eins og sundlaugar. Einnig geta vinnubrögð 

stofnanna, eins og hér er lýst, verið hindrandi og haft mikil áhrif á líðan 

foreldra sem hefur að öllum líkindum áhrif á alla fjölskylduna. Það er 

athyglisvert að skoða niðurstöður rannsókna um fötluð börn  og ungmenni 

(Rannveig Traustadóttir, 2009) en þar kom fram að þau gátu einangrast 

félagslega og upplifað hindranir í vinasamböndum því þau gátu ekki alltaf 

sótt sömu staði og jafnaldrar þeirra eða heimsótt þá vegna þess að 

aðgengið var ekki til staðar. 

 

Stoðtæki 

Stoðtæki voru öllum börnunum mikilvæg. Mikið umstang virtist fylgja 

því að fá stoðtæki eins og sérútbúnar kerrur, sérsmíðaða skó o.fl. 

Samkvæmt foreldrum fylgdi því mikil pappírsvinna og mikilvægt að 

sjúkraþjálfari gengi stíft á eftir umsóknum. Ein móðir nefndi hvað 

reglurnar væru í litlu samræmi við raunveruleikann en dóttir hennar þurfti 
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sérsmíðaða inni- og útiskó sem voru mjög dýrir en einungis var greitt fyrir 

tvö pör á ári. Slíkt sagði hún algjörlega fráleitt þar sem að börn á þessum 

aldri stækki svo hratt og eyði skónum sínum enn hraðar. Þegar 

niðurgreiðslan hafði verið samþykkt hverju sinni voru skórnir oft orðnir 

ónothæfir. Þessir skór voru forsenda þess að barnið hennar gat gengið 

með eða án göngugrindar og því átti þörfin að liggja ljós fyrir. Ein 

móðirin sagðist hafa áhyggjur af þeim börnum sem ekki hafa greiningu og 

þurfa stoðtæki: 

 

„Við höfum aldrei fengið höfnun en strákur konunnar 

sem ég var að tala um áðan, sem er hreyfihamlaður, 

fékk neitun á hjól því hann vantar greiningu. Þetta er 

einmitt eitt í kerfinu sem er galli, það er ekki verið að 

horfa á barnið, það er verið að horfa á einhver nöfn. 

Af því að minn er með CP þá fær hann þetta allt. Mér 

brá verulega þegar hún sagði mér þetta sko. Þetta 

(stoðtækin) snerist ekki um að hafa gaman eða koma 

barninu af jörðu, það vantaði greiningu á hann.“ 

 

Stoðtækin voru oft forsenda þess að börnin komust um að mati foreldra, 

t.d. með göngugrind og hjólastól. Einnig til að geta setið upprétt eða leikið 

sér, t.d. með áföstu borði á hjólastól, rofum til að geta verið í tölvunni og 

sérhönnuðum reiðhjólum. Einnig notuðu sum þeirra sérstaka gafla, hnífa 

og diska, sérsmíðaða skó, skápúða, baðstóla og fleira sem jók sjálfstæði, 

vellíðan og möguleika barnanna til þátttöku í leik og starfi.  

 Eins og hugmyndafræðin um sjálfstætt líf kveður á um eru stoðtæki 

einn hornsteinninn. Stoðtækin eru oft ,,millistykki“ barnanna og 

umhverfisins í rannsókninni til þess að geta athafnað sig í daglegu lífi og 

komist um sem dregur úr þörf fyrir aðstoð frá öðru fólki. 

 

Upplýsingaflæði og stuðningur 

Það kom í ljós að upplýsingaflæði til foreldranna gat verið takmarkað. 

Algjör samhljómur var hjá foreldrunum um það og töldu þeir lítið sem 
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ekkert ferli fara í gang við greiningu á skerðingu barnsins, eins og komið 

hefur fram. Umönnunarbætur voru kynntar fyrir foreldrum og fátt fleira. 

Foreldrarnir sögðust þurfa að leita eftir upplýsingum sjálfir, væru að 

,,fatta ennþá“ hvaða þjónusta væri í boði og hvaða réttindi börnin hefðu. 

Þeir töldu upplýsingar vera faldar og að erfitt væri að sækja um og óska 

eftir stoðtækjum og þjónustu.  

Félagsráðgjafi á Greininga- og ráðgjafarstöð ríkisins og 

fjölskylduráðgjafi á Sjónarhóli voru þeir aðilar sem taldir voru veita hvað 

bestar upplýsingar og aðstoð við það að fá þjónustu sem þurfti eða réttindi 

uppfyllt. Foreldrarnir töluðu um að skortur á upplýsingum skapaði 

óöryggi og ylli þeim áhyggjum af framtíð barna sinna. Þeir töldu ástæðu 

fyrir þessum vanda vera að upplýsingar væru alltof dreifðar: 

 

„Upplýsingaflæðið er lélegt. Það er allt of dreift og 

Greiningarstöðin svona helsti staðurinn þar sem að við 

höfum fengið einhverjar upplýsingar. Það vita ekki 

allir hver réttindin eru. Maður fær á tilfinninguna að 

kerfið sé engan veginn í stakk búið til að taka við 

börnum eins og syni mínum.“ 

 

Foreldrarnir töldu að það væri ábyrgð stjórnvalda að hugsa um fólkið en 

upplifun þeirra var þó sú að um væri að ræða kalt peningamat og 

markmiðið virtist vera ,,að gera sem minnst“. Þeir töldu að fólk ætti að 

vera upplýst um rétt sinn og ætti ekki að þurfa að berjast fyrir hverju 

skrefi, þjónustan eigi að koma til þeirra og að virkt eftirlit ætti að vera til 

staðar til að gæta þess að fólk fái það sem það á rétt á.  

Foreldrarnir höfðu leitað víða eftir ráðgjöf af ýmsum toga; til 

sálfræðinga, félagsráðgjafa, fjölskylduráðgjafa, þroskaþjálfa og 

sjúkraþjálfara. Fjölskylduráðgjafi frá Sjónarhóli hafði komið inn í mál er 

varðaði baráttu fyrir plássi á heimaleikskóla barns og vegna beingreiðslna, 

eins og fram hefur komið. Félagsráðgjafi og þroskaþjálfi voru foreldrum 

til halds og trausts hjá Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins sem skipti 

sköpum og létti á álaginu við að sækja um þjónustu og stoðtæki. Einnig 
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höfðu þessir aðilar veitt ráðgjöf og fyrst og fremst verið til staðar þegar á 

þurfti að halda: 

 

„Við erum með félagsráðgjafa upp á Greiningarstöð 

og það er bara lífsbjörg að geta leitað til hennar ef 

maður þarf aðstoð við eitthvað, það er rosalega 

þægilegt. Ég get alltaf skrifað henni og hringt í hana 

og hún segir alltaf að hún tékki bara á þessu og gefur 

mér upplýsingar.“ 

 

Allir foreldrarnir nefndu að gott væri að hafa eigin ráðgjafa/umboðsmann 

sem hægt væri að leita til og myndi gefa upplýsingar um réttindi og 

þjónustu sem væri í boði. Ein móðirin orðaði það svo að hún ætti fyrst og 

fremst að vera mamman og ætti ekki að þurfa að standa í öllu því sem 

lagðist á hana. 

Allir foreldrarnir höfðu nýtt sér sálfræðiráðgjöf og voru misánægðir 

með árangurinn. Einir foreldrarnir höfðu verið með sama sálfræðinginn 

allan tímann en tveir höfðu skipt um. Tvær mæður kvörtuðu undan því að 

fyrsti sálfræðingurinn sem þær fóru til hafi haft aðrar hugmyndir um 

vandann en þær og hafi farið út í að ásaka þær: 

 

„Mér fannst það ekki vera að gera sig, hann var svo 

mikið að ásaka mann. Maður var kannski að segja 

hvernig manni leið og hann sagði: ,,Nei, þú mátt ekki 

gera svona, þú mátt ekki hugsa svona“. Mér fannst 

alltaf allt svo rangt sem maður gerði. [...] Svo var 

hann að láta mann segja yfir hverju manni leið illa og 

maður gerði það og þá sagði hann: ,,Já, þú mátt ekki 

láta þér líða illa yfir þessu.“ Ég ,,mátti ekki“, það kom 

svo oft í hausinn á mér.“ 

 

Oft á tíðum fengu foreldrarnir upplýsingar um mikilvæg atriði hjá fólki 

sem sjálft átti fötluð börn, barnabörn eða var sjálft með skerðingu. Ein 

móðirin lýsti því yfir að hún hafi ekki fengið nein viðbrögð við ósk um 
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sjúkraþjálfun fyrir dóttur sína fyrr en móðir vinkonu hennar, sem er amma 

barns með skerðingu, fór með henni á sjúkraþjálfunarstöð þar sem hún 

svo fékk þjálfun.  

Foreldrarnir sem voru með beingreiðslur fengu upplýsingar um það 

úrræði í gegnum fatlaða konu sem þau kynntust innan hagsmunasamtaka. 

Þeim fannst mikilvægt að stofnað yrði samvinnufyrirtæki um 

notendastýrða persónulega aðstoð svo vinnuveitendur aðstoðarfólks gætu 

fengið stuðning og ráðgjöf í sínu krefjandi hlutverki. Þau töldu stundum 

koma upp mál sem erfitt væri að leysa og aðstæður sem erfitt gæti verið 

að standa einn í. Sömu foreldrar höfðu leitað til Bandaríkjanna og talað 

við fjölskyldur barna með sömu tegund taugahrörnunar og sonur þeirra. 

Fagfólk hér hafði upphaflega ekki trú á að hægt væri að gera mikið fyrir 

hann en með upplýsingum frá fjölskyldum erlendis og fagfólki höfðu þau 

fengið að prófa tæki og lyfjameðferðir sem hafa bætt lífsskilyrði hans til 

muna. Þessum upplýsingum höfðu þau svo miðlað til annarra foreldra 

barna í sambærilegri stöðu hér á landi.  

Ein móðirin var í nánu sambandi við móður sem á fatlað barn á 

svipuðum aldri í sveitarfélaginu. Þær hófust handa við að stofna hóp fyrir 

foreldra og skapa vettvang til þess að þeir geti fengið styrk hver frá öðrum 

og þannig barist fyrir bættum kjörum fatlaðra barna og unglinga í 

sveitarfélaginu. 

Í mannréttindasáttmálum sem hefur verið fjallað um í 1. kafla kemur 

fram að börn og foreldrar skulu vera upplýst um þau réttindi sem þau 

hafa og þá þjónustu sem þau geta fengið. Þetta virðist ekki vera raunin en 

eins og kemur hér fram eru upplýsingar á víð og dreif um kerfið og 

foreldrar þurfa að leita eftir flestum upplýsingum sjálfir. Einn af 

mikilvægustu hornsteinum hugmyndafræðinnar um sjálfstætt líf er 

ráðgjöf og fræðsla (þ.m.t. jafningjaráðgjöf) en forsenda þess að hafa val 

og réttindi er að vera meðvitaður um að slíkt sé til staðar. Ráðgjöf af 

þessu tagi er foreldrum mikilvæg því þeir finna mikinn styrk í að tala við 

aðra foreldra og/eða fatlað fólk og fá þannig upplýsingar sem hafa orðið 

til út frá persónulegri reynslu fólks. Jafningjaráðgjöfin er álitin veita 

alhliða valdeflandi stuðning frá fólki með sambærilega reynslu og 

foreldrar sóttust samkvæmt niðurstöðum eftir því. Kemur fram hjá 
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erlendum fræðimönnum (Blyth og Gardner, 2007) að foreldrar sem eru 

með beingreiðslur leggi sérstaka áherslu á samvinnufyrirtæki sem veitir 

jafningjaráðgjöf og stuðning til að einangrast ekki og til að geta leyst úr 

flækjum sem upp koma í stað þess að einangrast með sín vandamál og 

missa jafnvel tökin. Mikill samhljómur er hjá þeim foreldrum í 

rannsókninni sem eru með beingreiðslur en þeir leggja áherslu á slíkt hið 

sama.  

 

Aðgangur að almennri menntun 

Börn viðmælenda voru öll á leikskólaaldri. Ein stúlkan fór í dagvistun 

fyrir fötluð börn 9 mánaða gömul og fór svo yfir í almennan 

hverfisleikskóla 18 mánaða. Þrátt fyrir að móðir hennar hafi verið ánægð 

með dvölina í dagvistinni taldi hún dóttir sína ekki hafa fengið næga 

örvun frá jafnöldrum. Hún taldi dóttir sína vera mjög ánægða á 

leikskólanum og sagðist finna mikinn stuðning og skilning frá starfsfólki. 

Önnur móðir hafði sömu sögu að segja en þurfti að berjast hart fyrir að 

sonur hennar fengi pláss á sínum heimaleikskóla. Þar sem einungis 

þroskaþjálfi var á öðrum leikskóla í sveitarfélaginu virtist það talið 

eðlilegt að sonur hennar færi þangað. Móðirin var ekki sátt við það: 

 

„Ég vildi hafa hann hér, ég var búin að skoða báða 

leikskólana, ég hafði komið inn í þá báða og leyst 

betur á aðstæður hér (heimaleikskólinn). Svo fékk ég í 

hinum og þá fékk ég þau svör að þar væri 

þroskaþjálfi. Ég sagði bara strax nei, ég á rétt á 

mínum heimaleikskóla og ég vil hafa barnið mitt þar. 

Það tók marga mánuði að fá þetta í gegn svo ég hafði 

ekki sama val og foreldrar ófatlaðra barna þarna í 

upphafi.“ 

 

Hún sagði þessa baráttu hafa kostað marga fundi með sveitarfélaginu sem 

brást lítið sem ekkert við óskum hennar. Hún nefndi að sérkennslu- og 

leikskólafulltrúar sveitarfélagsins hafi talað eins og þær skildu hana mjög 



50 

 

vel en hún endaði með því að segja við þær að það gæti ekki verið að þær 

skildu hana, ef þær yrðu ekki við því sem hún bað um.  

Mæðurnar sem voru með börnin sín á leikskólanum töldu að 

börnunum hafi farið mikið fram og njóti sín vel. Þær sögðu að það skipti 

öllu máli hvernig stuðningnum er háttað. Kom fram að þegar stuðningur 

var ekki til staðar hafi það orðið til þess að það væri í höndum of margra 

sem höfðu ekki yfirsýn yfir líðan og þörf barnsins fyrir aðstoð. Ein 

móðirin nefndi að þegar þroskaþjálfi barns hennar fór í veikindaleyfi hafi 

henni fundist erfitt að skilja dóttur sína eftir og sótt hana fyrr því hún 

upplifði hana vera byrði á starfsfólki. Á meðan á þessu tímabili stóð virtist 

einnig vera minna þol fyrir stúlkunni og oft var hringt og sagt að hún væri 

orðin veik sem hún var raunar ekki. Hún notaði hljóð til að tjá sig og grát 

til að lýsa óánægja sem þá var túlkað sem veikindamerki, í stað merkis 

um að hún væri pirruð eða vantaði aðstoð.  

Það kom fram hjá mæðrum sem áttu börn á leikskóla að þegar 

nægilegur stuðningur væri fyrir hendi gátu þær verið rólegar yfir að skilja 

börnin eftir þar. Þá fengu börnin þá aðstoð, örvun og þjálfun sem þörf 

væri á og voru ekki útundan eða aðgreind í vissum þáttum 

leikskólastarfsins. Sérstök áhersla var lögð á að sá sem veitti stuðninginn 

ætti ekki að bera ábyrgð á almennu leikskólastarfi því það skerti þjónustu 

barnanna og stuðlaði að því að þau hefðu ekki aðstoð til að taka þátt og 

eða fara afsíðis ef barninu leið illa og þurfti hvíld: 

 

„Henni finnst hrikalega gaman á leikskólanum. Hún 

alveg blómstrar þegar hún labbar þarna inn. Hún 

elskar leikskólann, hún hefur ekki tíma til að kveðja, 

bara labbar inn og bara hlær, henni finnst svo gaman 

að sjá krakkana og kennarana. Hún er voðalega 

hamingjusöm á leikskólanum og það er alveg 

æðislegt. Þess vegna leyfi ég henni stundum að vera 

alveg til fjögur af því að hún er með manneskju núna 

sem sér um hana allan tímann, hún fær þjálfun, 

örvunina, hún hefur gaman að því og hefur bara gott 

af því.“ 
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Það sem manneskjur sem veita stuðning og þjálfun á leikskóla þurfti að 

hafa að mati foreldra er fagleg þekking á sviði leikskólakennara-, 

sérkennslu-, og þroskaþjálfafræða. Það skipti máli að þær væru opnar, 

jákvæðar og lausnamiðaðar og gerðu kröfur til þess að barnið tæki þátt og 

næði árangri. Metnaður og skilningur var talinn lykilatriði og áhugi á 

barninu og lífi þess. Allt þetta jók öryggi foreldra og barnanna. 

 Drengurinn í rannsókninni sem ekki var á leikskóla gat það ekki vegna 

veikinda. Móðir hans hafði sóst eftir að fá leikskólakennara heim í staðinn 

en ekki var hægt að verða við því. Kom fram að stefnan væri að hann færi 

á leikskóla á næstu mánuðum, a.m.k. stutt í senn nokkra daga í viku. 

Lagði móðirin áherslu að það myndi ekki ganga upp nema hann hefði 

þjálfaðan starfsmann sem kynni á öndunartækin og allar hans þarfir. 

 Í 19. grein laga um málefni fatlaðra kveður á um rétt fatlaðra barna til 

leikskólagöngu á almennum leikskóla með nauðsynlegri aðstoð eins og 

komið hefur fram. Þó að tvö af þremur börnum hafi verið á leikskóla, það 

hafi gengið nokkuð vel og þau séu ánægð þurfti önnur móðirin að berjast 

fyrir sama vali og foreldrar ófatlaðra barna en einnig kom fram að skortur 

á aðstoð gæti verið hindrun og aðgreint börnin í daglegu starfi. Í rannsókn 

um fötluð börn og ungmenni (Rannveig Traustadóttir, 2009) kom fram að 

aðgreining hefði neikvæð áhrif á sjálfsmynd og sjálfsskilning barnanna 

sem gefur vísbendingar um mikilvægi þess að tryggja nægan stuðning og 

þátttöku. 

 

Þó hugmyndafræðin um sjálfstætt líf og helstu hornsteinar hennar hafi 

verið mótuð af fullorðnu fötluðu fólki er athyglisvert að sjá hvernig 

mikilvægi þeirra speglast í daglegu lífi barnanna og skortur eða tilvist 

þeirra hafa mikil áhrif á líðan og lífsgæði allrar fjölskyldunnar.  

 

Viðhorf og skilningur á fötlun 

Í þessum kafla verður fjallað um viðhorf foreldra og  systkina, 

stórfjölskyldu, vinafólks og almennings gagnvart fötluðum börnunum. 

Fram kemur hjá foreldrunum að fötluðu börnin þeirra fengju að öllu jöfnu 

ekki sömu framkomu og ófötluð börn og að viðhorf og skilningur á fötlun 
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einkenndist af áherslu á að þau ,,læknist“, skerðingin sé harmleikur, 

jafnvel óþægileg og vond. 

 Öllum foreldrunum í rannsókninni fannst mikið áfall að eignast fatlað 

barn og sorg fylgja því. Hins vegar nefndu þau öll að svo margt í kringum 

fæðinguna, s.s. viðbrögð annarra, óvissa, aðstæður og framkoma fagfólks, 

hafi spilað stóran þátt í vanlíðaninni. Mörgum leið enn illa en ekki 

einungis vegna skerðingar barnsins heldur einnig vegna samfélagslegra 

hindrana og kvíða fyrir framtíð barnsins.  

 Foreldrarnir höfðu misjafna reynslu af viðhorfi nánustu fjölskyldu. 

Allir sögðust hafa fengið stuðning frá foreldrum sínum þegar barnið 

greindist og að fjölskyldan hafi öll gengið í gegnum erfitt tímabil í 

kringum greininguna. Það kom fram hjá sumum að ömmur og afar áttu 

erfitt með að horfast í augu við að skerðingin væri varanleg og að taka 

barninu eins og það var. Ein móðirin fann mikið fyrir vorkunn gagnvart 

syni sínum, að hann mætti ekki gráta eða meiða sig eins og önnur börn, þá 

væri honum vorkennt óheyrilega. Henni fannst að mikil áhersla væri á að 

færni sonar hennar ykist og fannst erfitt að hlusta á það. 

 

 

„Um daginn var hann eitthvað að reyna að standa upp 

við sófa og segir: ,,Viltu hjálpa mér?“ Þá segir 

mamma: ,,Já, já, þú ert svo duglegur, ég er viss um að 

þú eigir eftir að labba í framtíðinni.“ Þá leit ég svona á 

hana og sagði: ,,Hvað ef hann labbar ekki í 

framtíðinni, hvað ætlarðu þá að gera?“ 

 

 

Einnig nefndu foreldrarnir afskiptaleysi og að sumir, eins og systkini 

foreldra, sýndu aðstöðu þeirra lítinn áhuga og hefðu nóg með eigin 

vandamál. Þó nefndi ein móðirin að systir hennar væru mikill stuðningur 

fyrir hana og það skipti hana miklu máli. Ein móðirin pirraði sig á 

skilningsleysi fjölskyldumeðlims gagnvart dóttur sinni og sagði hann 

stöðugt vera að ögra dóttur hennar með hlutum sem hún var hrædd við til 

að ,,herða hana“ og virði ekki skilaboð stúlkunnar um að hún væri hrædd, 

en hún tjáir það með svipbrigðum og hljóðum. 



53 

 

 Hvað vini varðaði töluðu foreldrarnir um að sumir stæðu þétt við 

bakið á þeim og aðrir sýndu lítinn skilning, fjarlægðust og biðu í þeirri 

von að skerðingin og óþægindin sem henni fylgdu hyrfu. Þegar sonur 

einna foreldranna greindist með taugahrörnun virtust allir ganga í gegnum 

sorgarferli en ákveðinn hópur hafi svo hagað sér eins og þetta væri 

,,jarðarför sem þyrfti að afgreiða“ eins og móðirin orðaði það. Líf allra 

annarra var innan skamms komið í eðlilegt horf en ekki hjá fjölskyldunni 

sjálfri sem þurfi að takast á við raunveruleikann sem einkenndist af 

háværum skilaboðum frá fagfólki um verulega skertar lífslíkur barnsins. 

Foreldrunum fannst fáir skilja enn í dag stöðu sonar þeirra og að margir 

yrðu vandræðalegir þegar þeir töluðu um hann og vissu ekki hvað þeir 

ættu að segja. Önnur móðir lýsti þessu sama og sagði að þegar dóttir 

hennar var að fara í aðgerð hafi hún verið spurð af vinkonu hvort hún yrði 

nokkuð lengur fötluð eftir aðgerðina. Þetta gerði það að verkum að 

foreldrarnir vildu ekki ræða um börnin sín mikið við þessa aðila og 

svöruðu þeim á þá leið að allt gengi vel þó svo að það væri ekki alltaf 

sannleikurinn, því það væri eins og fólk vildi sem minnst af þessu vita. 

 Það kom fram að foreldrunum fannst sumir vinir sínir einnig 

ónærgætnir og kvörtuðu yfir því að ófötluðu börnin sín væru ekki byrjuð 

að ganga, hlaupa og skríða eftir bókinni. Foreldrarnir vildu svo sannarlega 

vita af framförum og árangri annarra barna en fannst ofuráhersla vera lögð 

á færni allra barna í samfélaginu og lítið tekið tillit til persónuleika þeirra 

og þess að þau gætu verið mislengi að taka fyrsta skrefið, læra að hjóla án 

hjálpardekkja o.sfrv. 

 Mikið var glápt á börnin, að mati foreldranna, þegar farið var út, í 

sund, búðir o.fl. Foreldrunum fannst það mjög leiðinlegt og ekki 

sanngjarnt gagnvart börnunum. Glápinu fylgdi einnig hunsun og leið 

foreldrum eins og börnin þeirra væru eitthvað sem fólk var hrætt við. Það 

kom fram að fólk var almennt óöruggt við að gefa sig að fötluðum 

börnum og snerta þau: 

  

„Ég fór með hann að horfa á krakkana (systkinin) í 

sundi og meira að segja sundkennarinn sagði ekkert 

og leit bara vandræðaleg á hann og fór svo að gera 
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eitthvað annað. Til dæmis er frænka mín með strákinn 

sinn í sundi líka og hún á einnig strák sem er 

jafngamall mínum og hann er alltaf með að horfa á. 

Hann er alltaf hrókur alls fagnaðar á staðnum, en 

minn strákur virtist vera eitthvað stórhættulegt og 

eitrað. Litla fallega barnið mitt, þessi yndislegi, 

brosandi og síkáti strákur virðist öðrum stórhættulegur 

og ógnandi.“ 

 

Foreldrunum þótti vænt um þegar fólk teygði sig út fyrir þægindahringinn 

og sýndi börnum þeirra sömu framkomu og ófötluðum börnum. Þeim 

fannst mikilvægt að börnin upplifðu sig ekki sem óvelkomin og öðruvísi.  

Það var þó sameiginlegt hjá öllum foreldrum að líta á barnið sitt fyrst 

og fremst sem einstakling sem á að búa við sömu mannréttindi og vera 

jafn velmetinn í samfélaginu og ófatlaðir jafnaldrar. Það kom fram að það 

skipti máli að barnið væri aðgreint frá skerðingu sinni og að það 

gleymdist ekki að fyrst og fremst væri það tilfinningavera sem þyrfti á ást, 

umhyggju, hlýju, snertingu og gleði að halda. Á hinn bóginn þyrfti það 

t.d. aðstoð, lyf, þjálfun og stoðtæki til að geta lifað eðlilegu lífi. Það kom 

fram hjá öllum foreldrunum að börnin væru að öllu jöfnu hamingjusöm, 

glaðvær og hefðu mikla þörf fyrir líf og fjör í kringum sig eins og öll 

börn: 

 

„En ef það fer allt í háaloft heima, aðallega með 

pabbanum, og hundurinn fer af stað og eldri stelpan 

öskrar og hlær þá alveg skríkir hún, hún alveg tryllist 

henni finnst þetta svo gaman.“ 

 

Kom fram að góð samskipti væru á milli fatlaða barnsins og systkina 

þess. Systkinin voru fljót að aðlagast þó svo að það hefði reynt á þau 

stundum ef mikið var um veikindi og í tilfelli einnar fjölskyldu fylgdi 

talsvert álag þeim mikla fjölda fagfólks og aðstoðarfólks sem var inn á 

heimilinu. Fyrir systkinunum virtust þó aðstæður barnsins fljótt verða 

þeim eðlilegar og þótti þeim óendanlega vænt hvort um annað. 
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Miðað við lýsingar foreldra á viðhorfi til fötluðu barnanna má segja að 

enn séu gamlar hugmyndir um fötlun sem einstaklingsbundinn galli 

ríkjandi og börnin álitin ófullkomin, fráhrindandi og óþægileg. Forðast er 

að tala um þau og vonað að skerðingin hverfi, sem sendir þau skilaboð að 

um sé að ræða persónulegan harmleik. Foreldrarnir voru þó stoltir af 

börnum sínum, sáu þau í heildrænu samhengi við umhverfið sitt og áttuðu 

sig á hversu mikið samfélagslegar hindranir, brot á réttindum og skortur á 

upplýsingum hafði að segja um líf og líðan fjölskyldunnar. Foreldrarnir 

og systkinin virtust sjá barnið sem aðalatriði og skerðinguna og annað 

henni tengt sem aukaatriði sem þó þyrfti að virða. Fyrir systkinum virtust 

fötluðu börnin eðlileg og ekkert við þau óþægilegt eða fráhrindandi. Þetta 

undirstrikaði hve miklu það skiptir fyrir fjölskylduna og fyrst og fremst 

barnið sjálft að borin sé virðing fyrir mannlegri reisn þess eins og kveðið 

er á um í Barnasáttmálanum og Samningi SÞ um réttindi fatlaðs fólks. 

 

Framtíðarsýn 

Í þessum hluta deila foreldrar áhyggjum sínum, væntingum og 

framtíðarsýn fyrir börnin sín. Foreldrarnir höfðu allir talsverðar áhyggjur 

af framtíð barna sinna og var ein helsta ástæðan óvissa. Þeir höfðu 

áhyggjur af því að börnin mættu hindrunum og fengju ekki sömu tækifæri 

í lífinu og ófatlað fólk, t.d. atvinnu, aðstoð til að lifa sjálfstæðu lífi, 

möguleika til menntunar í sínum heimaskóla og framtíðinni almennt. 

Einnig höfðu foreldrar áhyggjur af viðmóti fólks og framkomu í garð 

þeirra og að aðgengi í sinni víðtækustu mynd kæmi í veg fyrir virka 

þátttöku í samfélaginu. Ein móðirin lagði ríka áherslu á að hún vildi alls 

ekki að sonur hennar upplifði þá höfnun sem hún hefur upplifað frá 

þjónustukerfinu. 

 Það sem foreldrum fannst mikilvægast fyrir hönd barna sinna var að 

þau myndu búa við lífsfyllingu og fyndu tilgang, að einblínt væri á 

styrkleika þeirra og mikilvægi, þau gætu gengið í almennan skóla, flutt að 

heiman, eignist maka og fjölskyldu og eins og ein móðirin orðaði það: 

,,Lifi lífinu eins og allir aðrir.“ Önnur móðir sagði:  
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„Ég vil að hann fái að upplifa allt sem að hann vill 

upplifa. Að það sé gert aðgengi sem henti hverju 

sinni. Ég legg mest upp úr að hann upplifi sig ekki 

sem öðruvísi en aðrir. Ég veit alveg að hann kemur 

ekki til með að hlaupa einhvern fótboltaleik enda er ég 

ekkert að tala um svoleiðis. Bara svona með réttindi 

og svoleiðis, að það sé ekki verið að brjóta á honum af 

því hann er fatlaður.“ 

 

 

Foreldrar töldu að stjórnvöld og fólk almennt yrði að gera sér grein fyrir 

að fatlað fólk er mikilvægur hluti af samfélaginu, sé manneskjur þrátt 

fyrir ólíkar þarfir og hafi sama rétt á að fæðast inn í þennan heim og vera 

til, alveg sama hvað það kostar. 

 Athyglisvert er að helsta áhyggjuefni foreldra beinist að 

samfélagslegum hindrunum í lífi barnanna. Það styður þá sýn að fötlun sé 

samfélagslegt úrlausnarefni og ráðist mikið af viðhorfi, þjónustu og 

hindrunum í umhverfinu. Allir foreldrarnir óskuðu börnum sínum 

sjálfstæðs lífs en því lýstu þeir á sama hátt og hugmyndafræðin segir til 

um, þ.e. full mannréttindi, val, vald og frelsi og tækifæri til fullrar 

þátttöku á öllum sviðum lífsins. Sjónarhorn foreldrana var í raun 

sjónarhorn mannréttinda sem lagði áherslu á að tryggja fötluðu fólki þær 

aðstæður sem öllu fólki eru búnar og ef það ekki tekst sé ástæða þess 

vanhæfni stjórnvalda til að bregðast við manngerðum hindrunum og 

ólíkum þörfum. Foreldrar leggja einnig sérstaka áherslu á mannlega reisn 

líkt og mannréttindasáttmálar SÞ gera. 

 

Hér hefur verið sagt frá helstu niðurstöðum rannsóknarinnar. Fjallað var 

um upphafið hjá fjölskyldunum með fatlaða barninu, daglegt líf þess og 

foreldra þeirra, hver ríkjandi viðhorf og skilningur er á fötlun barnanna og 

hver framtíðarsýn foreldranna er fyrir hönd fötluðu barna sinna. Í næsta 

kafla verður efnið dregið saman og leiðarljós breytinga sett fram. 
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Niðurlag 
 

Í niðurlaginu verður fjallað um helstu niðurstöður rannsóknar og leiðarljós 

breytinga verða dregin fram. 

 

Helstu niðurstöður 

Hér verða dregnar fram helstu niðurstöður rannsóknarinnar Fötluð börn og 

fjölskyldur. Hvað upphafið varðaði fannst foreldrum illa staðið að 

greiningarferlinu, aðstaðan á spítalanum óheppileg og sálrænn stuðningur 

af skornum skammti. Upplýsingaflæðið var mjög takmarkað allt frá 

upphafi og voru foreldrarnir ekki meðvitaðir um öll réttindi og úrræði og 

fannst þeir stöðugt þurfa að finna upp hjólið sjálfir.  

Það hafði verið vandamálum háð fyrir fjölskyldur að finna góðan 

sjúkraþjálfara sem virti börnin og fjölskylduna, hafði metnað og áhuga og 

aðstoðaði við umsóknir um stoðtæki. Það var áberandi hvað 

læknisfræðilegur skilningur á fötlun var ríkjandi innan heilbrigðiskerfisins 

og í þjálfun fötluðu barnanna. Börnin í rannsókninni voru gjarnan tekin úr 

samhengi við umhverfi sitt og vandamál og vanlíðan þeirra sett á 

skerðinguna í stað þess að horfa heildrænt á aðstæður þeirra. Foreldrarnir 

fengu einnig sömu stimpla og fatlað fólk gjarnan fær en þeir voru ekki 

taldir geta tekið ákvarðanir fyrir sín eigin börn, né geta metið líðan þeirra 

og þarfir. Þeir fengu einnig þau skilaboð að börnin þeirra væru óhæf, ekki 

nógu fullkomin og andstæðan við þau börn sem eru talin heilbrigð. Það er 

einnig gengið hart að sumum börnunum sem enn voru mjög ung og þess 

krafist að þau séu tekin af leikskólanum til þess að vera ,,löguð“ og 

,,þjálfuð“ að því sem hefur verið álitið ,,eðlilegt þroskaferli.“ Um leið var 

mikil ábyrgð lögð á hendur foreldra og ætlast var til að þeir væru 

hjúkrunarfræðingar, sjúkraþjálfarar, leikskólakennarar, þroskaþjálfar og 

allt þar á milli. Það er verulega mótsagnakennt að flest verkfæri séu raunar 

slegin úr höndum foreldranna um leið og þeir eiga að standast svo stórt 

verkefni að veita fötluðum börnum sínum gott og sómasamlegt líf í 

umhverfi sem að öllu jöfnu gerir ekki ráð fyrir tilvist þeirra. 
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 Niðurstöður benda til að helstu hornsteinar hugmyndafræðinnar um 

sjálfstætt líf eigi við um aðstæður fatlaðra barna. Það er mikilvægt fyrir 

börnin að búa á heimili sem er aðgengilegt og tala foreldrarnir um að 

skortur á starfsmannaaðstöðu fyrir aðstoðarfólk (þegar það er annars 

vegar) skerði einkalíf þeirra. Mikið þurfti að berjast fyrir beingreiðslunum 

og voru skilaboð þjónustukerfisins á þá leið að barnið væri of veikt til að 

veita því þjónustu. Aðrar mæður höfðu ekki heyrt af beingreiðslunum en 

lögðu áherslu á að mikilvægt væri að fá umönnunargreiðslur til þess að 

geta verið heima og hugsað um fatlaða barnið sitt. Kom fram að þau 

úrræði sem væri boðið upp á fælust í að fötluð börn fari af heimilinu á 

skammtímadvöl eða til stuðningsfjölskyldu en foreldrarnir vildu hafa þau 

sem mest heima, ef ekki alfarið. Í framtíðinni höfðu mæðurnar áhuga á að 

kanna möguleika á beingreiðslum.  

Barnasáttmálinn og Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi 

fatlaðs fólks kveða á um rétt fatlaðra barna til að búa á heimilum sínum og 

lifa óaðgreind í samfélaginu. Lög um málefni fatlaðra sýna að öll úrræði 

eru aðgreinandi en slíkt er óviðunnandi því þjónusta við fötluð börn 

grundvallast á þessum lögum. Samkvæmt hugmyndafræði um sjálfstætt líf 

á notandinn sjálfur að meta eigin þörf fyrir þjónustu en það kemur skýrt 

fram að þjónustukerfið hefur það hlutverk hjá þessum fjölskyldum og er 

því oft ekki í samræmi við þarfir þeirra. 

 Ferðafrelsi var stór áhrifaþáttur í lífi fjölskyldnanna en tvær þeirra eru 

búnar að standa í ströngu við að berjast við að fá bílastyrk fyrir heppilegan 

bíl og tilheyrandi græjur. Aðgengi skiptir fjölskyldurnar miklu máli og er 

skortur á því áhyggjuefni vegna framtíðar barnanna. Það gekk misvel að fá 

stoðtæki samþykkt hjá Tryggingastofnun og fór það mikið eftir því hvort 

sjúkraþjálfarinn gekk hart eftir umsóknum. Kom fram að í sumum 

tilvikum væru reglur Tryggingastofnunar í engu samræmi við þarfir og 

veruleika barnanna enda mat stofnunin þörfina en ekki fjölskyldan sjálf. 

 Foreldrarnir upplifðu verulegan skort á upplýsingaflæði um 

þjónustuúrræði og réttindi og töldu sig sífellt vera að uppgötva eitthvað 

nýtt sem engin hefur sagt þeim frá. Félagsráðgjafar og þroskaþjálfar á 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins höfðu að mati foreldra staðið sig best 

í þessum efnum ásamt foreldraráðgjöfum Sjónarhóls. Allir nefndu þörf 
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fyrir að hver fjölskylda hefði sinn ráðgjafa/umboðsmann sem hægt væri að 

leita til og biðja um að taka að sér að sinna bréfaskriftum og hafa samband 

við fólk vegna ýmissa réttinda og þjónustu. Foreldrarnir hafa sótt ráðgjöf 

til ólíkra fagstétta, einkum sálfræðinga, til að fá sálrænan stuðning en líkað 

misvel þar sem þeir hafi lagt annan skilning í vanda þeirra og dæmt 

foreldrana fyrir hugsanir og líðan. Það kom skýrt fram að foreldrarnir 

höfðu fengið mikinn stuðning og mikilvægar upplýsingar frá öðrum 

foreldrum fatlaðra barna, öðrum aðstandendum eða fötluðu fólki. Þeir 

töldu mikilvægt að fá jafningjaráðgjöf af þessu tagi. Það er alvarlegt að 

foreldrar skuli upplifa upplýsingaskort af þessu leyti og séu ekki 

meðvitaðir um réttindi og möguleika. Velta má fyrir sér hvort hægt sé að 

tala um að fólk hafi réttindi ef það veit ekki af þeim. Það er mikið 

ábyrgðarleysi að upplýsa ekki fólk um þjónustuúrræði og vert er að horfast 

í augu við hvort ekki sé óviðeigandi að sama stofnun meti þörf fyrir 

þjónustu, veiti hana og standi undir kostnaði við hana eins og nú tíðkast á 

svæðisskrifstofum. Líklega er því ekki um hlutlausa aðila að ræða og 

gengið er út frá hagsmunum stofnunarinnar, ekki einungis 

þjónustunotandans. 

 Tvö börn í rannsókninni voru á leikskóla. Þar gekk vel og er forsenda 

þess að þar ríkti skilningur og börnin hefðu nægilega aðstoð. Ef börnin 

voru með næga aðstoð voru þau mjög hamingjusöm á leikskólanum og 

tóku virkan þátt í öllu starfi. Allir foreldrarnir lögðu áherslu á mikilvægi 

þess að börnin gengju í sína heimaskóla, líði vel þar og að sérstaklega væri 

hlúð að félagslega þættinum. 

 Viðhorfi fólks til fatlaðra barna var að mati foreldranna ábótavant en 

mikið var glápt á þau, fólk þorði ekki að tala við þau eða snerta þau. Þetta 

fannst foreldrunum virkilega sárt að finna og ekki sanngjarnt að börnin 

þeirra þyrftu að þola öðruvísi framkomu en aðrir. Foreldrarnir nefna einnig 

að framkoma vina og fjölskyldu gæti einkennst af vorkunn og gæfu sumir 

til kynna að best væri að börnin myndu ,,læknast“ í framtíðinni. Aðrir 

forðuðust að ræða um börnin og vildu helst sem minnst vita um líðan 

þeirra. Það kom þó fram að ákveðnir vinir og fjölskyldumeðlimir sýndu 

mikinn stuðning og hvatningu. Rótgrónar hugmyndir um fötlun virðast því 

enn lifa góðu lífi en ef horft er á niðurstöðurnar í heild sinni er það kannski 
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ekki furða miðað við þá læknisfræðilegu sýn sem endurspeglast í 

vinnubrögðum og orðræðu í samfélaginu. Þjónustan hindrar 

samfélagsþátttöku barnanna í þessari rannsókn sem stuðlar að ósýnileika 

þeirra. 

Foreldrarnir fundu fyrir sorg í upphafi þegar þeir eignuðust fatlað barn 

og áttu í miklum erfiðleikum en voru stoltir af sínum börnum. Þeir lögðu 

mikla áherslu á að börnin byggju við sömu réttindi og önnur börn og 

fengju tækifæri til að lifa sjálfstæðu lífi. Systkini barnanna voru yfirleitt 

fljót að venjast aðstæðum og þeim fannst skerðingin, aðstoðarfólkið og 

stoðtækin hið eðlilegasta mál. Foreldrarnir höfðu miklar áhyggjur af að 

börnin hefðu ekki sama aðgang að þjóðfélaginu og ófatlað fólk í 

framtíðinni. Þeir óttuðust að atvinnutækifærin yrðu ekki eins mörg, börnin 

fengju ekki nægilega aðstoð, gætu flutt að heiman, menntað sig og eignast 

maka. Þó börnin væru fötluð var það kappsmál foreldranna að þau hefðu 

fullan rétt sem bæri að virða og því nauðsynlegt að skapa þeim sömu 

möguleika og tækifæri. Það má því segja að foreldrar, þrátt fyrir 

læknisfræðilegan og einstaklingsbundinn skilning fagfólks og áhrif þess, 

sjái börnin sín í tengslum við umhverfi sitt og vilji að hindrunum 

samfélagsins verði rutt úr vegi svo þau geti lifað sjálfstæðu lífi. 

 

Leiðarljós breytinga 

Þó augljóst sé að fjölskyldurnar þrjár búi ekki við sömu réttindi og 

fjölskyldur ófatlaðra barna er það jákvæður þáttur að flest vandamálin 

liggja í vinnubrögðum, þjónustukerfinu, viðhorfum og umhverfinu sem er 

manngert og því hægt að bæta. Þó niðurstöðurnar hafi ekki alhæfingargildi 

gefa þær vísbendingar um þá þætti sem nauðsynlegt er að breyta. 

Eftirfarandi tillögur eru dregnar fram út frá reynslu foreldranna og þeirra 

skoðunum á því sem betur mætti fara: 

 

Fæðing fatlaðs barns 

Mikilvægt er að vinnubrögð á fæðingardeild, sængurkvennadeild og 

vökudeild Landsspítalans verði samræmd þegar kemur að fæðingu fatlaðs 

barns og til séu vinnureglur sem lúta að upplýsingagjöf, greiningarferli, 
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aðstöðu og þjónustu við foreldra. Nauðsynlegt er að foreldrar geti verið í 

návist við börnin sín og hafi vald yfir því sem á sér stað og hlustað sé á 

óskir þeirra. Einnig skiptir máli að unnið sé þverfaglega með foreldrum 

fatlaðra barna á öllum stigum og starfað sé eftir hugmyndafræði sem ávallt 

stuðlar að virðingu fyrir mannlegri reisn og mannréttindum barnsins og 

fjölskyldu þess. 

 

Eftirfygni og ráðgjöf 

Þegar börn hafa verið greind með skerðingu þarf ferli að fara af stað sem 

ekki einungis snýr að læknis- eða endurhæfingameðferðum. Mikilvægt er 

að foreldrar séu settir í samband við óháðan ráðgjafa sem ber ábyrgð á að 

upplýsa þau um réttindi og þjónustu, aðstoða þau við umsóknir og aðra 

umsýslu, fara með þeim á fundi ef óskað er eftir því o.sfrv. Þessi ráðgjafi 

þarf að koma inn í líf foreldrana sem fyrst, vinna út frá líðan þeirra og 

lífsmynstri og hitta þá þar sem þeir óska, jafnvel á heimilum þeirra.  

 

Lagaumhverfi og stjórnsýsla 

Mikilvægt er að stjórnvöld stuðli að því öll þjónusta sé skipulögð út frá 

Barnasáttmálanum og Samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs 

fólks og að hann verði fullgildur. Breytingar verði gerðar á íslenskri 

löggjöf í samræmi við það og tryggi með þeim hætti helstu hornsteina 

hugmyndafræðinnar um sjálfstætt líf fatlaðs fólks, þ.m.t. fatlaðra barna. 

Mikilvægt er að foreldrar séu með í ráðum á öllum stigum stjórnsýslunnar 

þar sem þeir hafa mesta þekkingu á lífi og aðstæðum barna sinna. 

 

Húsnæði 

Fötluð börn þurfa að búa á heimili sem er aðgengilegt og rúmar 

starfsmannaaðstöðu hjá þeim börnum sem hafa notendastýrða persónulega 

aðstoð og/eða margt starfsfólk inn á heimilinu. Gera má ráð fyrir að í 

þróun á notendastýrðri persónulegri aðstoð á Íslandi þurfi, líkt og annars 

staðar í heiminum, að gera ráð fyrir að beingreiðslur dekki þann kostnað 
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sem fylgir því að hafa starfsmannaaðstöðu inn í heimili notenda svo ekki 

verði eins mikil skerðing á einkalífi. 

 

Notendastýrð persónuleg aðstoð 

Lögfesta þarf réttinn til þess að hafa beingreiðslur og notendastýrða 

persónulega aðstoð fyrir fatlað fólk á öllum aldri. Þannig geta foreldrar 

ráðið aðstoðarfólk og stjórnað hvenær, hvar og hvernig þjónustan er veitt 

án þess að börnin þurfi að yfirgefa heimili sín varanlega eða tímabundið. 

 

Stoðtæki og ferðafrelsi 

Tryggja þarf fjölskyldum sem þurfa stærri eða sérhannaða bíla og stoðtæki 

tilheyrandi niðurgreiðslur óháð skerðingu barns. Virða þarf mat foreldra og 

fagfólks, sem þekkir vel til, á þörfinni. 

 

Aðgengi fyrir alla 

Gera þarf átak í aðgengismálum á almenningsstöðum, s.s. sundlaugum, 

bókasöfnum, íþróttahúsum og leikvöllum svo fötluð börn geti tekið þátt í 

tómstundum og íþróttastarfi með vinum og fjölskyldu. 

 

Jafningjaráðgjöf 

Jafningjaráðgjöf þarf að þróa hér á landi í anda hugmyndafræðinnar um 

sjálfstætt líf. Mikilvægt er að skapa foreldrum og fötluðum börnum 

vettvang til valdeflingar með þeim hætti og auka möguleika á þekkingu á 

réttindum og úrræðum í gegnum fólk í sambærilegri stöðu. Stofna þarf í 

þessu tilliti samvinnufélag um notendastýrða persónulega aðstoð þar sem 

fatlað fólk og fjölskyldur geta leitað eftir stuðningi við að fá beingreiðslur 

og ráðgjöf við starfsmannahald. 

 

Leikskólinn 

Tryggja þarf fötluðum börnum aðstoð til að geta verið á leikskóla og taka 

þátt í öllu starfi hans. Innleiða þarf alla þjálfun inn í leikskólastarfið fyrir 
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þá sem það kjósa svo fötluð börn þurfi ekki að missa af því sem fram fer 

og einnig til að dagur fjölskyldunnar sé ekki slitinn með bílferðum og 

heimsóknum til þjálfaranna. Finna þarf lausn fyrir þau börn sem vegna 

veikinda missa mikið úr leikskóla eða geta ekki verið þar, t.d. með því að 

fá leikskólakennara heim. 

 

Viðhorf 

Þó ekki hafi verið fjallað um það í þessu verkefni má velta fyrir sér 

hvernig fjölmiðlar birta fötluð börn, hvernig nám fagfólks er byggt upp 

með tilliti til fræðslu um fötlun, hversu mikið er lagt upp úr því í 

skólakerfinu að auka meðvitund um margbreytileika fólks o.s.frv. 

Mikilvægt er að skoða þessa þætti hér á landi og draga fram félagslegan 

skilning á fötlun til að skapa ný viðhorf í samfélaginu og draga þannig úr 

viðhorfum sem hindra og skaða fötluð börn og fjölskyldur þeirra. Stuðla 

þarf að því, með fræðslu og aukinni þátttöku fatlaðra barna, að þau séu 

fyrst og fremst álitin mikilsverðar og dýrmætar manneskjur sem eiga 

,,áskapaðan rétt til lífs“ (Sameinuðu þjóðirnar, 2006). Þar með sé unnið 

markvisst að því að fjarlægja þær hindranir sem felast í framkomu og 

viðhorfum fólks til fatlaðra barna. 

 

Mikilvægt er að horfast í augu við að vandi barnanna í rannsókninni og 

fjölskyldna þeirra liggur ekki síst í samfélagslegum hindrunum og 

viðhorfum sem gefa til kynna að fötluðu börnin séu gölluð. Óeðlilegt er að 

foreldrarnir þurfi að berjast fyrir sjálfsögðum mannréttindum þeirra. Því er 

nauðsynlegt að við stefnumótun í þjónustu við fötluð börn og fjölskyldur 

sé fötlun skilgreind út frá sjónarhorni mannréttinda og þróunin byggð á 

rannsóknum sem birta reynslu, sýn og skoðanir fatlaðra barna sjálfra og 

foreldra þeirra. Þær þjóðir sem hafa undirritað Samning Sameinuðu 

þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks viðurkenna að sérstaklega beri að vernda 

fjölskylduna þar sem hún sé undirstöðueining samfélagsins og forsenda 

þess að fötluð börn geti notið réttinda sinna til fulls og til jafns við aðra 

(Sameinuðu þjóðirnar, 2006). Eins og komið hefur fram hafa Íslendingar 
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undirritað þennan samning og því er eðlilegt að öll þróun í þjónustu við 

fötluð börn á Íslandi sé grundvölluð á þessari viðurkenndu yfirlýsingu. 
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