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 Gyðja Johannesen 1 

Útdráttur 

Í þessari ritgerð er fjallað um það þegar foreldrar fá fyrstu fréttir af því að barnið 

þeirra hefur frávik. Byrjað er á fræðilegri umfjöllun um kreppu og sorgar-

viðbrögð, því foreldrar geta upplifað áfall og sorg þegar í ljós kemur að barnið 

þeirra er fatlað. 

Eigindleg rannsókn var gerð, viðtöl voru tekin við 10 foreldra sem höfðu fengið 

fyrstu fréttir af fötlun barns síns þegar barnið var undir 4ra ára aldri. 

Helmingurinn fékk fréttirnar á fæðingardeild, hinn helmingurinn greindist seinna. 

Rannsóknin sýnir að upplifun þessara 10 foreldra er mjög ólík. Viðtöl voru líka 

tekin við greiningaraðila og þar kom fram ósk um að gera vel við foreldra, en 

upplifun foreldra er að það er miklum tilviljunum háð hvort þau fá þann stuðning 

og þá þjónustu sem þau þurfa. 
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1 Inngangur 

Í þessari lokaritgerð til B.A prófs er fjallað um þá upplifun sem foreldrar 

verða fyrir þegar barn þeirra reynist vera með frávik. Það er alloftast mikið áfall 

fyrir foreldra að komast að því að sú sé raunin um þeirra barn. „Lengi býr að 

fyrstu gerð“ segir gamalt íslenskt máltæki og er þýðingin sú að fyrstu árin í lífi 

manneskju skipta máli fyrir því hvernig henni vegnar seinna í lífinu. Í 

velferðarsamfélagi leggjum við mikla áherslu á að búa börnum góða æsku, vegna 

þess að við viðurkennum réttmæti gamla máltækisins. Og þessi vitru orð eiga við 

um alla, fatlaða sem ófatlaða.  

Fatlaðir hafa í gegnum mannkynssöguna staðið höllum fæti í samfélaginu. 

Straumar, stefnur og kenningar hafa verið uppi um hvernig best væri að 

meðhöndla þá. Frá því að litið var á fatlað fólk sem allt að því ómennskt, hefur 

þróunin síðustu öldina verið í þá átt að fatlað fólk hefur jafnan rétt á við annað 

fólk. Fatlaðir stíga fram sjálfir og krefjast þess að fá að segja sína sögu og vera 

heyrðir, að hafa áhrif og ákvörðunarrétt um eigin hagi og að fá að lifa 

mannsæmandi lífi. Sáttmáli Sameinuðu Þjóðanna um mannréttindi fatlaðra er stórt 

skref í rétta átt. 

Fólk sem hefur verið kúgað í aldaraðir rís ekki svo fljótt upp úr því 

hlutverki. Það þarf að kenna þannig fólki að meta sjálft sig, og vinna með 

sjálfsmynd þess. Til þess notum við hugtakið valdeflingu. Og til þess að fá upp 

nýjar kynslóðir af sterku fólki með fötlun þurfum við að gera fjölskyldunum kleift 

að hlúa vel að börnum sem fæðast með fötlun, því það eru börnin sem eiga 

framtíðina. 

Í eigindlegri rannsókn verður upplifun nokkurra foreldra fatlaðra barna í 

Færeyjum skoðuð, með tilliti til þess hverju er hægt að breyta, til þess að gera 

greiningarferlið léttara fyrir foreldra og koma til móts við þeirra þarfir í kjölfarið á 

greiningu. Ætla má að ef foreldrar komast fljótt og vel í gegnum greiningarferlið, 

þá fer minni orka í kreppu og sorgarviðbrögð og meiri orka er eftir til þess að 

sinna barninu og veita því það sem það þarf. 

Skoðað verður einnig hvort þroskaþjálfar hafa hugsanlega einhverju 

hlutverki að gegna í þessu sambandi. Í Færeyjum þekkjast ekki þroskaþjálfar sem 
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slíkir, heldur einungis pedagogar. Sú menntun nær yfir leikskólakennaramenntun 

og þroskaþjálfamenntunina á Íslandi, en um er að ræða þriggja og hálfs árs nám, 

þannig að þekking á fötlunum er varla eins djúp og hjá þroskaþjálfum á Íslandi. 

Þroskaþjálfar hafa breiða þekkingu sem nær inn á svið margra fræðigreina, til 

dæmis fötlunarfræði, sálfræði, uppeldisfræði, læknisfræði, siðfræði og fleiri auk 

þess sem þroskaþjálfum er skylt að standa vörð um réttindi fatlaðra. Þess vegna er 

hugsanlegt að þroskaþjálfar væru vel til þess fallnir að vera foreldrum innan 

handar og veita þeim ráðgjöf þegar fötlun barns kemur í ljós, hvort sem það gerist 

á fæðingardeild eða seinna. 

Byrjað verður á því að fjalla um það að eignast fatlað barn og um kreppu og 

sorgarviðbrögð sem geta fylgt í kjölfarið. Síðan er farið í rannsóknaraðferðir og 

fyrirbærafræði innan eigindlegra rannsókna sérstaklega lýst, þar sem þeirri aðferð 

er beitt í rannsóknarhlutanum. 

Gerð er grein fyrir framkvæmd rannsóknarinnar, tilskildum leyfum, 

þátttakendum og upplýsingaöflun. Síðan eru niðurstöðurnar birtar og umræður um 

þær og síðast eru lokaorð. 
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2 Að eignast fatlað barn - sorgarferlið  

Þegar nýtt barn fæðist inn í fjölskyldu hefur það alltaf breytingar í för með 

sér. Hlutverk fjölskyldumeðlima breytast, ný samskiptamynstur þróast og 

gildismat þarfnast jafnvel endurskoðunar. Það er ákveðin ögrun í því að aðlagast 

breyttum aðstæðum fyrir alla í fjölskyldunni. Þegar fatlað barn fæðist inn í 

fjölskylduna, eða nýja barnið þroskast ekki eðlilega, verður breyting á lífi 

fjölskyldunnar ennþá meiri og gagntækari (Nielsen, 1996; Þuríður Maggý 

Magnúsdóttir, 2000). Að eignast fatlað barn hefur mikil og víðtæk áhrif á líf 

fjölskyldunnar. 

2.1 Að eignast fatlað barn 

Miklar væntingar og framtíðardraumar eru yfirleitt bundin við lítið barn. Ef í 

ljós kemur svo að barnið þroskast ekki eðlilega, að það hefur einhver frávik, þá er 

það mikið áfall fyrir foreldrana. Foreldrar segja mismunandi frá og upplifun hvers 

og eins er einstök, en upplifunin er einhverskonar missir. Þau missa óskabarnið 

sitt (Andrés Ragnarsson, 1997; Nielsen, 1996). Við slíkan missi gengur fólk í 

gegnum áfall, kreppu og sorg (Nielsen, 1996; Þuríður Maggý Magnúsdóttir, 2000; 

Andrés Ragnarsson, 1997; Uldall, 1993). Sorgin sem foreldrar upplifa snýr að því 

að þau hafa misst óskabarnið sem allir draumarnir og væntingarnar voru bundnar 

við. Foreldrarnir gerðu sér hugmyndir um hvernig einstaklingur barnið þeirra yrði, 

þau „gáfu því“ persónueiginleika. Það er þessi ímyndaða persóna sem þau missa. 

2.2 Sorgin 

Sálfræðin fjallar meðal annars um sorg og sorgarviðbrögð manna. Um það 

hvernig við bregðumst við dauða og missi. Andrés Ragnarsson (1997) talar um 

sorgina og úrvinnslu hennar sem stigskipt ferli. Stigin eru fjögur, en eru ekki 

endilega bundin í tímaröð, fólk getur farið fram og tilbaka á milli þessara stiga. En 

stigin eru: Loststig, viðbragðs-eða varnarstig, úrvinnslustig og endurskipunarstig 

(Andrés Ragnarsson, 1997). Reyndar hefur þetta stigskipta ferli aldrei verið 

sannað með vísindalegum hætti, en sálfræðingar telja þetta samt góðan leiðarvísi í 



 Fyrstu fréttir af fötlun barns – upplifun foreldra 

 Gyðja Johannesen 6 

allri vinnu með fólk í sorg (Znoj, 2006). Enn eitt sem hafa þarf í huga í 

samskiptum við foreldra fatlaðra barna er að þau klára ekki alltaf sorgarferlið. 

Stundum er talað um krónísku sorgina hjá þessum hópi fólks (Andrés Ragnarsson, 

1997; Mallow & Bechtel, 1999) vegna þess að á lífsleið barnsins mæta 

foreldrarnir sífellt nýjum hindrunum sem ýfa upp sárin. Að því leytinu til er sorgin 

sem þessir foreldrar upplifa ekki eins og sorgin yfir ástvinamissi, vegna þess að 

barnið lifir áfram, það er ekki dáið. Sumir kalla þessa sorg forboðnu sorgina 

(Andrés Ragnarsson, 1997) einmitt vegna þess að barnið lifir. Þetta getur kallað 

fram sektarkennd hjá foreldrunum; að syrgja barn sem þau hafa ekki misst. En 

foreldrarnir syrgja allt í senn óskabarnið sem þau dreymdi um en fengu ekki, 

hlutskipti sitt og hlutskipti barnsins í lífinu.  

Sorgin sem foreldrar upplifa er ekki endilega í réttu hlutfalli við alvarleika 

galla barnsins (Mallow & Bechtel, 1999). Foreldrar geta upplifað jafn sterka sorg 

og örvæntingu yfir skarði í vör, eins og yfir miklu víðtækari  fötlunum. Viðbrögð 

foreldra eru einstaklingsbundin og misjöfn. Til eru líka foreldrar sem telja sig alls 

ekki syrgja. 

2.3 Kreppukenningin: stigin fjögur 

2.3.1 Loststig 

Loststigið er fyrsta stig kreppunnar. Þegar manneskjan fær fréttirnar sem 

breyta lífi hennar á svipstundu. Tilfinningin er oftast yfirþyrmandi, engin fyrri 

reynsla getur hjálpað manneskjunni á þessari stundu. Á þessu stigi eru viðbrögðin 

annað hvort að manneskjan lamast, hún dofnar upp og finnur ekki fyrir neinu. Það 

er eins og hún hafi ekki skilið fréttirnar. Eða þannig að hún öskrar og grætur og 

lætur öllum illum látum. Viðbrögðin virðast öfgafull. 

Loststigið varir oftast stutt, frá nokkrum augnablikum upp í nokkra daga. 

Sársaukinn og áfallið er manneskjunni ofviða, hún hreinlega getur ekki meðtekið 

það. Oft man fólk ekki eftir þessu tímabili þegar það er liðið hjá. Það virkar 

óraunverulegt. 

Á þessu stigi ríkir svo mikil ringulreið í huga fólks að það getur engan 

veginn gert sér grein fyrir því hvers konar aðstoð það þarfnast. Ringulreið hugans 

gerir það einnig að verkum að fólk meðtekur ekki mikilvægar upplýsingar sem 
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tengjast áfallinu, til dæmis upplýsingar um meðhöndlun fatlaða barnsins. Bestu 

aðstoð sem hægt er að gefa fólki á þessu stigi er að leyfa því að fá sína útrás án 

þess að krefjast neins af því, og vera til staðar þegar spurningar vakna og þau eru 

tilbúin að fá nauðsynlegar upplýsingar. 

Á loststiginu er mjög algengt að fólk ásakar lækna, starfsfólk eða aðra um 

óhamingjuna. Þetta er farvegur fyrir þær óbærilegu tilfinningar sem áfallið kallar 

fram og er eitthvað sem fagfólk verður að umbera. Þegar loststigið er liðið hjá er 

frekar hægt að tala saman af skynsemi (Andrés Ragnarsson, 1997). 

2.3.2 Viðbragðs- eða varnarstig 

Á þessu stigi er raunveruleiki málsins runninn upp fyrir hlutaðeigandi. 

Foreldrarnir gera sér grein fyrir að svona er þetta, þetta er ekki martröð sem þau 

munu vakna upp af. Áfallið er ennþá mikið og hjá mörgum koma varnarhættirnir 

til sögunnar á þessu stigi. Að sætta sig við orðinn hlut getur verið svo erfitt að 

taka verður staðreyndir inn í skömmtum. Varnarhættir geta verið til dæmis að 

afneita því að barnið sé fatlað, eða jafnvel bara hluta af upplýsingunum. Að telja 

sér trú um að lækning muni finnast, að fötlunin eldist af barninu. Á þessu stigi 

getur sorgin tekið ýmsar birtingarmyndir, reiði, sektarkennd, einmanaleika, biturð 

og fleiri neikvæðar tilfinningar. Bæling getur einnig átt sér stað, þannig leyfir 

manneskjan eingöngu smá skömmtum af raunveruleikanum upp á yfirborðið í 

einu, bælir hitt. Tilfærsla er annar varnarháttur sem getur komið til sögunnar, þá er 

tilfinningunum fundinn annar farvegur, reiði og biturð beinist að einhverju öðru 

(Andrés Ragnarsson, 1997). 

2.3.3 Úrvinnslustig 

Nú fer að verða vart við smá bjartsýni. Foreldrarnir eru aðeins farnir að 

venjast tilhugsuninni og ástandinu. Varnarhættirnir eru ekki lífsnauðsyn lengur, 

heldur fer notkun þeirra dvínandi. Foreldrarnir sjá að kannski þarf ástandið ekki 

að vera alveg eins slæmt og virtist í fyrstu. Foreldrar fara á þessu stigi að sætta sig 

við að þetta er barnið þeirra og þau elska það, nú verður að reyna að gera gott úr 

því. Þó er ennþá grunnt á sorginni og foreldrar eru ennþá mjög viðkvæmir, skakkt 

orð getur ýft upp sorgina á ný og komið þeim úr jafnvægi.  
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Á þessu stigi fer þörfin fyrir að tala við fólk í sömu sporum að koma fram. Á 

fyrri stigum var einungis þörf fyrir að tala, nú geta þau líka hlustað á fagfólk eða 

aðra sem hafa svipaða reynslu og tekið við ráðum og stuðningi (Andrés 

Ragnarsson, 1997). 

2.3.4 Endurskipunarstig 

Á síðasta stigi er kreppan afstaðin. Foreldrarnir eru búnir að finna taktinn 

aftur, lífið hefur fengið nýjan hrynjanda og þau eru reynslunni ríkari. Sorgin og 

örvæntingin eru ennþá ljóslifandi í minningunni, en eru ekki eins lamandi og áður. 

Lífið heldur áfram, þó að vísu á allt annan hátt. Nú er fjölskyldan komin inn í 

annan, áður óþekktan, heim, sem í upphafi virtist ógnvekjandi og framandi. Heim 

fatlaðra (Andrés Ragnarsson, 1997). 
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3 Umfjöllun um rannsóknaraðferðir 

Rannsóknir eru notaðar til þess að auka þekkingu. Til eru margar leiðir til að 

auka þekkingu okkar, til dæmis persónuleg reynsla, reynsla einhvers sem við 

lítum upp til sem er miðlað til okkar, sem dæmi. Með rannsóknum er frekar hægt 

að komast hjá því að persónulegar skoðanir eða reynsla liti niðurstöðurnar og 

þekkinguna sem skapast, en með nokkurri annarri aðferð. Við rannsóknarvinnu 

eru ákveðin skilyrði sem rannsakandinn þarf að uppfylla og vinnureglur sem þarf 

að fara eftir við kerfisbundinni söfnun upplýsinga og gagna. Þessar reglur og föstu 

rammar eiga að tryggja hlutleysi eins og frekast er unnt og að niðurstöður eru 

réttar (McMillan, 2004). 

Rannsóknaraðferðum er skipt í tvo hópa, eigindlegar rannsóknir og 

megindlegar. Megindlegar rannsóknaraðferðir eru meira notaðar en eigindlegar. 

Með megindlegum aðferðum er tilgangurinn oftast að geta alhæft út frá 

niðurstöðunum úr litlu úrtaki yfir á stærra þýði. Til dæmis væri hægt að nota 

megindlegar rannsóknaraðferðir til að komast að því hversu hátt hlutfall íslensku 

þjóðarinnar hefur blá augu með því að velja úrtak af handahófi, finna hlutfall 

bláeygðra í úrtakinu og áætla út frá því að hlutfallið sé það sama í úrtakinu eins og 

í þýðinu. 

Eigindlegar rannsóknir hafa allt annan tilgang. 

3.1 Eigindlegar rannsóknir 

Tilgangurinn með eigindlegum rannsóknum er ekki að alhæfa út frá þeim. 

Þeim er beitt í þeim tilgangi að öðlast dýpri skilning á afmörkuðu fyrirbæri eða 

atburði. Úrtak sem valið er í eigindlega rannsókn er ekki lýsandi fyrir þýðið, 

heldur oft atýpiskt. Aðferðir við upplýsingaöflun eru löng, opin viðtöl, 

vettvangsathuganir, ljósmyndir og fleira þess háttar. Lögð er áhersla á að gera 

athuganir í náttúrulegu umhverfi og meiri áhersla á upplifanir en staðreyndir. Til 

dæmis upplifun fólks og túlkun á ákveðnum atburði frekar en sannreyndum 

staðreyndum um hann (McMillan, 2004). 

Rannsóknarspurningin er oft ekki alveg ljós þegar lagt er upp með 

eigindlega rannsókn. Einhver óljós hugmynd er til staðar, en spurningin er 

stundum afleidd af rannsókninni. Þessu er öfugt farið í megindlegum rannsóknum, 
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þá er rannsóknarspurningin skýr og afmörkuð áður en byrjað er að rannsaka og 

tilgátan annaðhvort staðfest eða hrakin. Rannsóknarspurningin er já/nei spurning, 

en í eigindlegum rannsóknum getur hún verið flóknari (McMillan, 2004). 

3.2 Fyrirbærafræðileg rannsókn 

Fyrirbærafræðileg rannsókn er eitt rannsóknarsnið undir eigindlegum 

rannsóknum. Tilgangurinn með fyrirbærafræðilegri rannsókn er að lýsa og túlka 

upplifun þátttakenda af ákveðnu fyrirbæri, til þess að komast að kjarna málsins 

eins og þátttakendurnir skynja hann. Með slíkri rannsókn er gengið út frá því að 

upplifun fólks af sama atburði geti verið mjög mismunandi, en upplifun hvers og 

eins er raunveruleiki hans, óháð staðreyndum um málið. 

Þátttakendur í slíkri rannsókn eru oftast á bilinu 5 til 25. Rannsakandi tekur 

hálfopin eða opin viðtöl við þátttakendur, viðtölin eru löng (klukkutími er algengt, 

en getur farið upp í 2 klukkutíma) og stundum eru tekin fleiri viðtöl við hvern 

þátttakanda. Viðtölin eru tekin upp á segulband, síðan rituð orðrétt og lykluð til 

þess að auðvelda túlkun og meðhöndlun (McMillan, 2004). 

4 Framkvæmd rannsóknar 

4.1 Leyfi og önnur formleg atriði 

Til að kynnast hvernig ferlið er með leyfi og þess háttar í Færeyjum, var haft 

samband við Fróðskaparsetrið, háskólann í Færeyjum. Þar fengust þær 

upplýsingar að Vísindasiðsemisnevndin og Dátueftirlitið væru þær stofnanir sem 

samband þyrfti að hafa við til að gera grein fyrir rannsókn af þessu tagi, þar sem 

persónulegar upplýsingar koma við sögu. Hringt var fyrst til þessara tveggja 

stofnana og fengnar upplýsingar um hvernig sækja ætti um, síðan var sótt um leyfi 

til Dátueftirlitsins á netinu (viðauki 1), en starfsmaður Vísindasiðsemis-

nevndarinnar taldi ekki ástæðu til að sækja formlega um leyfi til þeirra, heldur 

vildi einungis fá tilkynningu ásamt skýringu á tegund rannsóknar senda með 

tölvupósti (viðauki 2).  
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4.2 Þátttakendur 

Þegar farið var af stað í rannsóknarvinnuna kom í ljós að ekki var mjög 

auðvelt að fá þátttakendur í rannsóknina. Haft var samband við félagið Javna sem 

er samtök foreldra og aðstandenda fatlaðra barna. Vonin var að félag eins og það 

gæti aðstoðað við að miðla til foreldra og fá þau til að taka þátt í rannsókninni. Þar 

var mikill áhugi að aðstoða við rannsóknina og varð það úr að starfsmaður hjá 

Javna lét rannsakanda í té nokkur símanúmer foreldra sem hún taldi fús til 

þátttöku. Einnig var haft samband við Sernámsdepilin til að aðstoða við að fá 

þátttakendur, en það er hliðstæða Greiningar- og ráðgjafastöðvar ríkisins á Íslandi. 

Í ljós kom að þar er ekki til neinn gagnagrunnur um börn sem hafa komið inn til 

athugunar og greiningar hjá stofnuninni, engin fötlunarskrá. Einungis þau börn 

sem eru í ferlinu hverju sinni eru á skrá hjá þessari stofnun. Starfsfólkinu þótti 

þetta mjög miður og hafði á orði að þetta væri eitthvað sem bæta þyrfti úr. Þó 

voru þau viljug að koma skilaboðum áleiðis til þeirra foreldra sem kæmu þar inn. 

Þá var brugðið á það ráð að auglýsa líka eftir foreldrum í rannsóknina í 

leikskólum og öðrum stofnunum sem tengjast efninu. 

Þegar upp var staðið fengust 11 foreldrar í rannsóknina. Þó dró eitt parið 

sína þátttöku til baka, vegna þess að saga þeirra hefur verið einstaklega 

sársaukafull. Þau eru búin að eignast tvö börn með sjaldgæft ættgengt heilkenni, 

eldra barnið lést fyrir fáum árum og þegar rannsóknin átti að byrja fengu þau þær 

fréttir að yngra barnið ætti stutt eftir ólifað. Þá treystu þau sér ekki til að fara að 

ýfa upp sárin með þátttöku í rannsókninni. Þess vegna varð lokatalan 10 foreldrar. 

4.3 Viðtölin  

Viðtölin voru flest tekin heima hjá foreldrum, þó var eitt tekið upp á 

kaffihúsi í hádegishléi. Í upphafi var ekki ákveðið hvort viðtölin ættu að vera við 

báða foreldra eða bara annað, og hvort þá, ef bara annað. En í átta tilfellum af tíu 

atvikaðist þetta þannig að móðirin hafði áhuga á að taka þátt, faðirinn vildi helst 

ekki vera með, þó hann hefði ekkert á móti að móðirin gerði þetta. Aðeins í einu 

tilfelli var faðirinn viðstaddur og viðtalið tekið við þau bæði. Í einu öðru tilviki 

langaði fððurinn að vera með, en komst ekki vegna anna. 
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Þátttakendum stóð til boða að viðtalið yrði tekið á heimili þeirra, á heimili 

rannsakandans eða á ótilgreindum, hlutlausum stað. Allir nema einn kusu að vera 

á eigin heimili. Velta má fyrir sér hvort þetta val stafaði af því að konurnar finna 

til öryggis á heimavelli, eða hvort rekja megi það einungi til hægðarauka. 

Við komu á fundarstað var byrjað á léttu spjalli um almenna hluti til að 

brjóta ísinn og kynnast örlítið. Síðan var rætt um rannsóknina og viðtalið og hlutir 

skýrðir vel og vandlega. Þátttakendur lásu yfir rannsóknarleyfin og gáfu skriflegt 

samþykki (viðauki 3). 

Viðtölin tóku 30-60 mínútur, þau voru hálfopin og þátttakendur fengu að 

leggja þær áherslur í sinni frásögn sem þeim fannst mikilvægastar. Eiginlegur 

spurningalisti var ekki notaður, aðeins lítill tékklisti (viðauki 4), þar sem 

aðalatriðin voru punktuð, til þess að spyrjandi myndi örugglega ekki gleyma neinu 

mikilvægu atriði. Viðtölin voru tekin upp með diktafón. Allt í allt voru 

heimsóknirnar um það bil tveggja klukkutíma langar.
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5 Kynning á aðstæðum í Færeyjum 

5.1 Fæðingardeild 

Fæðingardeildin á Landssjúkrahúsinu í Þórshöfn í Færeyjum hefur 16 

sjúkrarúm. Gert er ráð fyrir að deildin geti hýst 12 mæður og 4 barnshafandi 

konur. Á deildinni eru tvær fjögurra manna stofur og fjórar tveggjamanna stofur, 

auk fjölskyldustofu, þar sem kona dvelur á meðan á hríðum stendur og fyrstu 

klukkutímana eftir fæðingu. Þar er hægt að taka á móti gestum utan 

heimsóknartíma. Pláss er fyrir þrjá nýbura með sérþarfir. Á deildinni fæðast 

árlega um 550 börn. Í Færeyjum eru tvö önnur, smærri sjúkrahús þar sem fæðast 

samtals um 100 börn árlega. Yfirlýst markmið fæðingardeildarinnar á LSH eru: 

1. Að búa hverju barni og móður þess bestu mögulegu byrjun á lífinu. 

2. Að vandamál eða sjúkdómar hjá móðurinni hafi sem minstu 

afleiðingar fyrir hana og barnið. 

3. Að foreldrar sem missa barnið sitt komist sem best í gegnum það 

áfall. 

(Landssjúkrahúsið, án árs) 

Það er athyglisvert að minnst er á barnamissi, en ekki á börn sem fæðast 

með fötlun í yfirlýstu markmiðunum. 

Anna Helena Danielsen, yfirhjúkrunarfræðingur á fæðingardeildinni, segir í 

viðtali að þó að engar formlegar vinnureglur liggi fyrir hjá starfsfólki um það 

hvernig bregðast eigi við þegar barn fæðist með fötlun, þá eru óformlegar 

vinnureglur sem starfsfólkið fer eftir. Áhersla er lögð á að hafa opið samband við 

foreldrana og að virða það að engin viðbrögð eru eins. Starfsfólk deildarinnar 

reynir eftir bestu getu að koma til móts við foreldrana þar sem þau eru stödd á 

ferlinu, að mæta þörfum einstaklinganna. 

Þegar um er að ræða barn sem fæðist með sjáanlega fötlun, til dæmis Downs 

heilkenni eða þegar vantar útlim eða eitthvað þess háttar, þá gefur starfsfólkið 

foreldrunum tækifæri til að átta sig á því af sjálfsdáðum, leyfa foreldrunum að 

njóta augnabliksins þegar þau fá barnið til sín í fyrsta sinn. Stundum sjá 

foreldrarnir sjálfir að eitthvað er að og spyrja um það. Ef það gerist þá er þeim 

strax tjáð að grunur er um það og hver hann er. Þá er einnig reynt að fá barnalækni 
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á vettvang strax og blóðprufur og athuganir fara í gang undir eins. Ef foreldrarnir 

hinsvegar segja ekkert og virðast ekki átta sig, þá fer ljósmóðirin og 

hjúkrunarfræðingur sem var viðstaddur fæðingu til foreldranna þegar einhver 

stund er fráliðin og lætur þau vita að grunur hafi vaknað um ákveðna fötlun, og að 

nú fari í hönd athuganir á því.  

Ef um er að ræða fötlun eða galla sem ekki er sjáanlegur nema af fagfólki, 

þá er eins farið að, foreldrarnir fá alltaf að vita hvað er í gangi, hvaða grunur það 

er sem hefur vaknað og hvers vegna. Þannig á sambandið að vera opið og byggja 

á gagnkvæmu trausti. 

Að öðru leyti segir Anna Helena að starfsfólkið reyni að temja sér varkárni 

og tillitssemi gagnvart foreldrunum. Hún segir að ekki allir foreldrar geti tekið inn 

of mikið af upplýsingum um fötlunina, þess vegna er reynt að meta hverju sinni 

hver þörfin er. Foreldrum í þessum sporum stendur yfirleitt til boða sálfræðihjálp, 

sumir þiggja hana en aðrir vilja notfæra sér hana seinna. Einnig býðst starfsfólkið 

til að setja sig í samband við til dæmis foreldrastuðningshópa ef foreldrarnir vilja, 

en þeir eru alltaf spurðir hvort þeir kæri sig um. Svo eru ýmsir bæklingar og pésar 

sem starfsfólk getur látið foreldra hafa, ef þau finna hjá sér þörf á því að lesa um 

fötlunina. 

Anna Helena bætir svo við að það sé verulegur munur á því þegar barn 

fæðist með Downs heilkenni og með aðra fötlun. Downs heilkenni er eitthvað sem 

flestir hafa einhverja hugmynd um hvað er og hafa þess vegna strax einhverja 

tilfinningu um hvernig líf barnsins verður og hvað þetta þýðir fyrir þau sem 

foreldra. Einnig er öflugt stuðningsnet í kringum börn með þessa fötlun. Þegar 

aðrar fatlanir eiga í hlut er miklu oftar óvissa og ringulreið sem erfiðara er að 

vinna úr fyrir foreldrana. 

5.2 Greiningarstöðin 

Á „Sernámsdepilinum“ sat ég fund með starfsfólkinu. Þar voru 6 persónur 

viðstaddar, tveir talmeinafræðingar, tveir sjúkraþjálfarar og tveir pedagogar/sér-

kennarar. Þessi stofnun sinnir börnunm á forskólaaldri. Börnin koma inn til 

athugunar og eru greind. Til þess að fá formlega greiningu þurfa reyndar að koma 

ráðgjafar frá Danmörku, barnasálfræðingur og barnageðlæknir, sem annast 

greiningarnar. Þessir ráðgjafar koma um það bil tvisvar á ári. Starf fólksins á 
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greiningarstöðinni felst í því að athuga og skrá, í ráðgjöf um þjálfun og þess háttar 

til foreldra, leikskóla og annarra sem tengjast  börnum með fötlun.  

Á Sernámsdepilinum er mikil áhersla lögð á samstarf við foreldra alla leið. 

Reynt er að mæta foreldrum og þeirra þörfum. Starfsfólk stofnunarinnar er 

meðvitað um erfiðleika foreldra sem þurfa að horfast í augu við að barnið þeirra er 

fatlað. Þau reyna að sýna hlýju og skilning í öllum samskiptum við foreldra og 

aðstandendur barnanna og tala sérstaklega um að sumir foreldrar séu í uppnámi á 

þessu tímabili þegar barnið þeirra er í greiningarferlinu, en starfsfólkið hefur 

ávallt á bak við eyrað að þetta eru viðbrögð við erfiðar aðstæður og taka því aldrei 

persónulega. 

Eins og ætla má er biðin oft löng eftir greiningu á barni. Starfsfólk 

greiningarstöðvarinnar segist ekki endilega bíða eftir formlegum greiningum, 

heldur reynir það að setja þjálfun eða aðra íhlutun í gang til þess að glata ekki 

dýrmætum tíma. Unnið er eftir hugmyndinni um snemmtæka íhlutun. Þau telja 

það erfiðast fyrir foreldra þegar erfitt er að fá nákvæma greiningu. Dæmi eru um 

að foreldrar þurfi að bíða í 4 ár eftir greiningu og þá finnst foreldrum eins og 

ekkert gerist og verða pirruð. Einnig er misjafnt hversu tilbúnir foreldrar eru að 

horfast í augu við vandamálin hjá barninu. Oftast vita foreldrarnir nákvæmlega 

hvað er að, en stundum er mótþrói í þeim að koma með barnið. Þá er málum oftast 

þannig háttað að starfsfólk leikskólans hefur mælt með athugun sem foreldrar sjá 

engan tilgang með enda sýnir barnið þennan vanda ekki heima.  

Spurð að því hvort þau á greiningarstöðinni bendi foreldrum á félög og 

samtök fólks með ýmsar fatlanir, svara þau því að þau benda oft á það, en þeirra 

tilfinning er sú að foreldrar eru sjaldnast tilbúnir að ganga í slíkt strax. Á 

greiningarstöðinni eru þau sér meðvituð um krónísku sorgina sem talað er um hjá 

þessum foreldrahópi. Einkenni krónísku sorgarinnar sjást oft að þeirra mati. Hún 

kemur stundum fram sem reiði út í kerfið. Að þeirra mati eru það þessir foreldrar 

sem helst tjá óánægju með til dæmis starf greiningarstöðvarinnar. 

Þegar skilafundir eru á greiningarstöðinni, segist starfsfólkið reyna að gera 

andrúmsloftið eins þægilegt og hægt er, þau gefa sér mikinn tíma þannig að 

foreldrar geti spurt og fengið þau svör sem þau þarfnast. Oft koma þó 

spurningarnar ekki strax, því öll orka fer í að meðtaka greiningu barnsins. En eftir 

skilafundi reynir starfsfólkið að vera til staðar þegar foreldrar koma með börnin 

og að sækja þau, því spurningarnar vakna oft hægt og rólega fyrstu daga eftir að 
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þau hafa fengið greininguna. Tilfinning starfsfólksins er að langflestir foreldrar 

eru sáttir við störf þeirra á greiningarstöðinni og fara ánægðir þaðan. 

5.3 Barnadeild LSH 

Á deild B5 á Landssjúkrahúsinu (LSH) rúmast 13 börn, eða 7 börn ásamt 

foreldrum. Á þessari deild leggjast öll börn yngri en 14 ára inn sem þurfa á 

sjúkrahúsvist að halda, nema þau sem þurfa á gjörgæslu að halda. Þannig að þar 

liggja börn með ýmsa sjúkdóma. Tveir barnalæknar eru starfandi á deildinni, auk 

þess sem skurðlæknar koma á stofugang eftir þörfum.

Á Landssjúkrahúsinu starfa ýmsir læknasérfræðingar, en smæð samfélagsins 

veldur því að ekki er alltaf til sú sérfræðiþekking sem þörf er á og eru sjúklingar 

þá sendir til Danmerkur. Samstarf er á milli Landssjúkrahússins í Færeyjum og 

Rigshospitalet í Danmörku. Þegar börn með fötlun eiga í hlut er ekki óalgengt að 

ákveðið sé að senda þau til Danmerkur þar sem meiri þekking er til staðar 

(Landssjúkrahúsið, án árs). 
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6 Niðurstöður 

Tafla I 
Sýnir fötlun barnanna og hvort þau hafi greinst á fæðingardeild (f.d.), 

Sernámsdepli (snd) eða barnadeild spítalans (b.d.) 
 A B C D E F G H I J 

fötlun Downs 
heilk 

Þroska 
hömlun 

Klofinn 
mjúki 
gómur  

Óþekkt 
heilkenni 

Einhverfa  Einhverfa 
og CP 

Retts 
heilk 

Downs 
mósaík 

Þroska 
hömlun 

Downs 
heilk 

greinist f.d. snd f.d. f.d. snd f.d/snd b.d. f.d. snd f.d. 

Af þeim 10 börnum sem foreldrar fjalla um í rannsókninni hér, voru 5 sem 

greindust strax við fæðingu. Barn F er fyrirburi og var vitað að líkurnar væru 

miklar á einhverri fötlun, þó eðli hennar hafi ekki komið í ljós fyrr en seinna. 

Ekki liggur formleg greining fyrir hjá öllum börnum, en vitað er að öll nema 

C hafa þroskaskerðingu. Í öllum tilfellum hafa foreldrar horfst í augu við þá 

staðreynd að barnið þeirra var fatlað, eða hafði fæðingargalla, fyrir 4 ára aldur, þó 

svo að nákvæm greining hafi ekki legið fyrir fyrr en árum seinna og í sumum 

tilfellum ekki enn. 

6.1 Börn sem greindust á fæðingardeild 

Víkjum fyrst að þeim börnum sem greinast á fæðingardeild, eða þar sem 

fæðingargalli uppgötvast strax við fæðingu. Þau börn eru 6 talsins eins og sjá má í 

töflu I.  

Tafla II 
Sýnir þá þjónustu sem þeim foreldrum bauðst sem áttu börn sem greindust á 

fæðingardeild. 
 1 2 3 4 5 6 

Hvernig var staðið að 
fyrstu fréttum 

vel illa frekar illa Mjög illa vel illa 

sálfræðing Já/ afþakkað nei nei nei já nei 
Heimsókn frá foreldri í 

sömu sporum 
 

já 
 

já 
 

nei 
 

nei 
 

já 
 

nei 
Lesefni um fötlun nei Lítið og lélegt nei nei já já 

Heimsókn frá 
félagsráðgjafa 

 
já 

 
nei 

 
nei 

 
já 

 
já 

 
nei 

Af þessum 6 mæðrum voru tvær sem voru fullkomlega sáttar við framkomu 

starfsfólks og stuðning sem þær fengu á meðan þær lágu sína sængurlegu. Frásögn 
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þessara tveggja mæðra samræmist mjög vel því sem yfirhjúkrunarfræðingur 

deildarinnar segir í viðtali hér að framan.  

Tvær mæður, 1 og 5, voru þokkalega sáttar við sína sængurlegu, en fengu þó 

fréttirnar um fötlun barnsins á mjög klaufalegan hátt, í báðum tilfellum frá 

starfsmanni sem hélt að þær vissu það. Þessar tvær mæður og ein enn töldu sig 

ekki fá nægan stuðning. Þær sögðu allar að starfsfólkið gerði sitt besta, það var 

vingjarnlegt og hafði gott viðmót, en það sem skorti voru upplýsingar um fötlun 

barnsins og að starfsfólk gæfi sér tíma til að spjalla við þær, bæði um staðreyndir 

málsins og fötlunina, en líka um tilfinningar og hugsanir sem ásóttu þær í þeirri 

kreppu sem þær voru staddar í. 

Ein móðir hafði mjög slæma upplifun af fæðingardeildinni. Hún upplifði að 

starfsfólkið væri að snúast óvenju mikið í kringum barnið sitt, án þess að orða við 

hana að grunur væri um að eitthvað væri að. Svo þegar henni var sagt frá því að 

grunur hefði vaknað, var það gert á fruntalegan hátt, án frekari skýringa. Síðan 

þurfti hún að bíða óeðlilega lengi eftir læknisskoðunum og blóðprufum. Þegar 

niðurstöður lágu fyrir fékk hún þær í viðtali við lækni sem alls ekki tilheyrði þessu 

sviði og skildi ekki sjálfur þær niðurstöður sem hann átti að færa henni. Þar af 

leiðandi fékk hún alls ekki fullnægjandi upplýsingar og fór heim í miklu uppnámi. 

Eftir krókaleiðum fékk þessi kona tíma hjá barnalækni nokkrum dögum seinna og 

þá loksins fékk hún þær upplýsingar og þann stuðning sem hún þurfti. Þessari 

konu fannst verulega skorta tillitssemi og næmni fyrir þörfum foreldra í slíkri 

stöðu. 

Af þessum sex foreldrapörum voru einungis tvö sem fengu tilboð um 

sálfræðiaðstoð. Annað parið afþakkaði það, hitt þáði. Þrjú foreldrapör voru ekki í 

vafa um að þau hefðu þegið slíka hjálp ef hún hefði boðist, og fannst hana vanta, 

það hefði hjálpað þeim í örvæntingunni sem þau fundu fyrir í upphafi 

sorgarferilsins. Þrjár mæður fengu tilboð um að einhver kæmi í heimsókn sem 

hafði svipaða reynslu til að miðla af. Tvær þáðu boðið, ein vildi bíða með það 

þangað til hún kæmi heim. Þá þjónustu er augljóslega erfitt að veita þegar um er 

að ræða sjaldgæfa eða jafnvel óþekkta fötlun, og átti það við í einu tilfelli. Ein 

móðir fékk slíka heimsókn eftir að hún var komin heim, án þess að 

fæðingardeildin hefði milligöngu. Allar sem fengu þessa þjónustu töldu hana hafa 

gert gæfumuninn, þeim fannst ekkert hafa hjálpað sér eins mikið og það að tala 

við manneskju sem hefur gengið í gegnum það sama og skilur nákvæmlega 
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tilfinningarnar í kringum það að eignast fatlað barn. Þeim fannst sérstaklega mikil 

hjálp í því að geta talað um „forboðnu“ tilfinningarnar og hugsanirnar sem ásóttu 

þær á loststiginu, því það er ekki auðvelt að viðurkenna slíkar hræðilegar hugsanir 

fyrir öðrum sem ekki þekkja til.  

Þrjár af þessum mæðrum fengu lesefni um fötlun barnsins. Ein þeirra taldi 

það ekkert hafa hjálpað sér, vegna þess að það hafði of lítið af upplýsingum að 

geyma. Tvær þeirra töldu sig hafa haft gagn af því, önnur þeirra hafði ekki fengið 

heimsókn frá manneskju í sömu sporum og ekki heldur fengið að tala eins mikið 

og hún þurfti við lækni eða annað fagfólk, en þá kom lesefnið sem himnasending 

og gagnaðist mjög vel. Hin sagði að þetta hafði hjálpað sér mikið, þó hefðu bækur 

og pésar mátt vera nýlegri, því myndirnar voru gamlar og vöktu hjá henni 

einhvern óhug. Hún var komin það stutt í kreppuferlinu að myndirnar voru of 

harkalegar. 

6.1.1 Það sem hægt er að gera betur að mati foreldra

Tillögur foreldranna til úrbóta á fæðingardeildinni voru nokkrar. Þeim fannst 

mikilvægt að hafa skrásettar vinnureglur fyrir svona atvik. Þannig að allir gætu 

flett upp á þeim og rifjað upp hvernig beri að gera. Eins og þetta er núna finnst 

foreldrum of tilviljunarkennt hvort stuðningur og þjónusta bjóðist. 

Einni móður fannst að hjúkrunarfræðingar á fæðingardeild ættu að viðhalda 

sinni þekkingu á kreppum og áfallaviðbrögðum. Hún taldi að það myndi gagnast 

mæðrum mjög vel ef hjúkrunarfræðingar beittu þeirri þekkingu markvisst. Ekki 

eru allir tilbúnir að taka á móti sálfræðiaðstoð svona fljótt eftir áfallið, þegar þeir 

eru á loststiginu, því eins og áður er nefnt gerir ringulreið hugans mönnum oft 

ókleift að meðtaka upplýsingar. Þess vegna fannst henni skilvirkara að 

hjúkrunarfræðingar ynnu með mæðrunum, hjálpuðu þeim að skilja að viðbrögð 

þeirra eru eðlileg og leyfileg. 

En svo eru ekki allir alltaf sammála heldur. Ein móðir hefði viljað að hún 

væri ekki alltaf spurð hvort hún vildi sálfræðing eða hvort hún vildi fá heimsókn 

af öðru foreldri sem hafði svipaða reynslu. Hún hefði viljað fá þessa þjónustu 

sjálfkrafa án þess að þurfa að taka afstöðu til þess. Annarri fannst einmitt svo 

frábært að alltaf var spurt, vegna þess að hún var alls ekki tilbúin að þiggja þess 

háttar þjónustu á þeim tímapunkti. 
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6.2 Börn sem voru í greiningu hjá greiningarstöðinni eða 

barnadeild 

Í þessum hópi eru fimm börn. Barn F úr töflu I er talið með í báðum hópum 

vegna þess að á fæðingardeild fá foreldrar einungis að vita að líkurnar eru miklar 

á einhverri fötlun hjá barninu, en ekkert er staðfest. Öll börnin í rannsókninni, 

nema barn C í töflu I, hafa verið í skoðun og greiningu á greiningarstöðinni, en 

fjögur þessara foreldra fengu sínar fyrstu fréttir frá þessari stofnun og eitt á 

barnadeild spítalans og víkjum nú að því. 

Tafla III 
Sýnir þjónustu sem þeim foreldrum bauðst sem áttu börn sem greindust 

seinna og upplifun þeirra á meðferð. 
 I II III IV V 

Heimsókn frá 
félagsráðgjafa 

 
nei 

 
já 

 
já 

 
nei 

 
nei 

Upplifað skort á 
nærgætni frá fagfólki 

 
já 

 
nei 

 
já 

 
já 

 
nei 

sálfræðing nei Já/ afþakkað nei nei nei 
Nota stuðningshóp já nei já já nei 

Hjá fjórum af þessum fimm voru foreldrarnir fyrstir til að taka eftir að 

eitthvað væri að barninu þeirra. Hjá fimmta parinu benti fólk í umhverfi barnsins 

foreldrum á að barnið væri ekki farið að tala og þannig atvikast það að þau fara til 

læknis með barnið. Þetta eru yngstu foreldrarnir í rannsókninni og telja þau sjálf 

að skýringin sé fólgin í því að þau höfðu engan samanburð og voru óþroskuð. 

Þessi hópur foreldra talar ekki eins mikið um áfall og kreppu. Hjá þessum 

hópi rennur vitneskjan um að eitthvað sé að hægar upp fyrir foreldrunum og ef til 

vill venjast þau hægt og rólega tilhugsuninni um að eitthvað sé að. Þó eru tvær 

mæður sem fengu áfall, þær áttuðu sig báðar mjög skyndilega á staðreyndum 

málsins. 

Hjá þremur af þessum börnum byrjaði ferlið á því að foreldrarnir fóru til 

læknis með börnin af því að þeim fannst eitthvað ekki vera í lagi. Eitt af þeim var 

einungis 6 mánaða og grét illa og fékk krampaköst. Læknir á barnadeildinni 

skoðaði barnið og sagði svo við foreldrana á mjög fruntalegan hátt: „Það er allt 

mögulegt að barninu ykkar, það er blint, heyrnarlaust og getur ekkert. Þið verðið 

að fara á ríkisspítalan í Danmörku á morgun!“ Þetta eru orð sem líða foreldrunum 

aldrei úr minni! Þeim fannst það óþarflega kuldalegt og allt of harkalegt að 
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slengja þessu svona í hausinn á þeim. Seinna kom svo í ljós að barnið er hvorki 

blint né heyrnarlaust. 

Tvö þessara barna höfðu ekki eðlilegan málþroska og voru send til 

eyrnalæknis. Í ljós kom að einhver eyrnavandamál voru hjá þeim, en það var líka 

eitthvað meira og læknir sendi þau áfram til greiningarstöðvar. Annað er að bíða 

eftir sinni greiningu sem verður sennilegast einhverfa. Mamman las um einhverfu 

í sínu pedagog-námi og þekkti einkennin aftur í barninu sínum. Hjá henni var 

mesta áfallið þegar hún las um einhverfu og áttaði sig á að þetta átti við sitt barn, 

hún hafði ekki hugsað áður að eitthvað svona alvarlegt gæti verið að. Hitt barnið 

er ekki enn komið með formlega greiningu. Það er flogaveikt og þroskaskert, en 

læknar og greiningaraðilar héldu lengi vel að það væri eingöngu málþroskinn sem 

væri seinkaður og sögðu við foreldrana að þegar barnið færi í skóla yrði það búið 

að ná sínum jafnöldrum. Sú varð ekki raunin. 

Ein móðirin í þessum hópi finnst kerfið hafa svikið sig illilega. Barnið 

hennar er um tveggja ára þegar hún fer með það til læknis vegna þess að henni 

finnst barnið ekki þroskast eðlilega. Ári seinna kemst barnið í læknisskoðun, en 

ekkert finnst að því, nema að það virðist hafa lága vöðvaspennu; ofhreyfanleg 

liðamót og hljóðamyndun er óskýr vegna slakra vöðva í andliti. En barnið er ekki 

sent til greiningarstöðvar til frekari athugunar, heldur er bara ráðlagt að þjálfa 

barnið og æfingaplan útbúið. Síðan er móðirin send heim með barnið og hún 

heyrir ekkert í mörg ár. Barnið fer í sérskóla því það hefur greinilega 

þroskaskerðingu. Ekki fyrr en barnið er 12 ára gamalt tekst móðurinni að koma 

því inn í greiningarferlið. Ári seinna fær barnið greininguna: þroskaheft, 13 ára 

gamalt. Móður þessa barns finnst eins og hún hafi lent í glufu í kerfinu og á þann 

hátt misst dýrmætan tíma sem hefði getað nýst betur ef greining hefði legið fyrir. 

Síðasta barnið er í eftirliti bæði á barnadeild og greiningarstöð frá fæðingu, 

vegna þess að það er fyrirburi. Foreldrar fengu að vita að þau gætu helst átt von á 

að barnið yrði spastískt, en annað kæmi líka til greina. Barnið er heilablint í fyrstu 

en fær sjónina aftur. Barnið reyndist vera spastískt í fótunum, það kom í ljós hægt 

og bítandi þegar barnið fór að ganga. Það gekk ekki án stuðnings fyrr en 6 ára. 

Foreldrarnir fara sjálfir að hugsa um einhverfu þegar barnið er um tveggja ára og 

sá grunur er staðfestur með greiningu tveimur árum seinna. Hjá þessum foreldrum 

er áfallið mest á fæðingardeildinni að heyra að mögulega verði eitthvað að 
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barninu. Að fá greiningarnar er minna áfall vegna þess að þau voru undir það 

búin. 

Fjórum mæðrum í þessum hópi fannst greiningarferlið vera langt og of 

hægfara. Þeim finnst öllum starfsfólkið á greiningarstöðinni til fyrirmyndar, nema 

ein móðir lenti í óþægilegu atviki við sálfræðing þar. Hann sendi bréf heim til 

hennar með lýsingu á barninu sem stuðaði hana, vegna þess hvernig bréfið var 

orðað. Eftir það hefur hún sem minnst afskipti af greiningarstöðinni, og sýnir þetta 

hversu viðkvæmir foreldrar eru í þessari stöðu. En eins og áður er nefnt, foreldrar 

eru yfirleitt ánægðir með starfsfólkið á greiningarstöðinni og börnin eru einnig sæl 

og glöð þar. 

6.1.2 Það sem hægt er að gera betur að mati foreldra 

Öllum foreldrum finnst hlutirnir ganga of hægt á greiningarstöðinni. Þeim 

finnst greinilegt að greiningarstöðin annar ekki því sem hún á og kenna þau 

fjársvelti um. 

Einni móður finnst að starfsfólk geti gert betur í að sýna foreldrum nærgætni 

og vandað orðavalið. 

6.2 Umræða 

Upplifun þessara foreldra er mjög ólík. Í fyrsta lagi er greinilegur munur á 

því að eignast barn með Downs heilkenni og að eignast barn með aðra fötlun. 

Foreldrar barna með Downs heilkenni í þessari rannsókn komast klakklausara í 

gegnum kerfið en hinir. Hlutirnir gerast meira sjálfkrafa hjá þeim en hjá öðrum 

foreldrum. Til dæmis verða þau sjálfkrafa lögð inn á barnadeild í rannsóknir strax 

eftir útskrift af fæðingardeild. Af barnadeildinni eru gögn og skýrslur send beint 

til greiningarstöðvarinnar og börnin eru kölluð inn í reglulegt eftirlit, án þess að 

foreldrarnir þurfi að hugsa mikið um það. 

Ein móðirin segist varla geta talað um áfall eða kreppu í sambandi við 

fæðingu barnsins en hún upplifði áfall seinna þegar í ljós kom að barnið var 

heyrnarlaust. Það kom ekki í ljós fyrr en barnið var 7 ára og upplifði móðirin þá 

áfall og sektarkennd yfir því að hafa ekki tekið eftir því fyrr. 
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Ekki er hægt að alhæfa út frá þessari rannsókn, en þó er vert að nefna þá 

tilhneigingu sem sést hér, að þeir foreldrar sem fá þægilega byrjun, án átaka, eru 

sáttari við kerfið þegar fram líða stundir. Ein móðirin kom einmitt þannig að orði, 

að henni fannst byrjunin hafa verið svo góð hjá sér og sínu barni og það hafði 

áhrif á framhaldið að hennar mati. 

Þegar foreldrarnir eru spurðir um hvernig samskipti gangi við 

„almannastovuna“ sem er hliðstæða Svæðisskrifstofu/ Tryggingastofnunar/ 

félagsmálastofnana á Íslandi, en þangað er hægt að sækja um hluti eins og 

skammtímavistun, fjárstyrk til tækjakaupa og allt þess háttar, þá ganga samskiptin 

líka betur hjá þeim sem höfðu góða byrjun. Fimm foreldrapör hafa fengið 

heimsókn af félagsráðgjafa frá almannastovunni, sem hefur komið til þess að 

upplýsa þau um réttindi þeirra og hvað þau geta sótt um. Þetta hefur fallið í góðan 

jarðveg og fjögur af þessum fimm þekkja ekkert annað en ánægjuleg samskipti 

við þá stofnun. Helmingur foreldranna finnst almannastovan vera erfið 

viðureignar. Þeim finnst lög og reglur ekki nógu skýrar, að aðstoðin sem fæst 

ræðst mikið af því hver sér um málið hverju sinni. Það er of tilviljunarkennt hver 

fær hvað og hvers vegna. Einnig finnst þeim kerfið of þungt í vöfum. Endurnýja 

þarf umsóknir um þjónustu óþarflega oft, til dæmis þurfa tvær mæður, sem 

nauðsynlega verða að hafa næturvakt hjá börnunum sínum vegna svefnvandamála, 

að endurnýja umsóknina um þessa vakt á 6 mánaða fresti. Ef það gleymist, þá fá 

þær ekki vaktina í 2-3 mánuði, sem þýðir að þær þurfa sjálfar að vaka yfir börnum 

sínum og geta þar af leiðandi ekki sinnt vinnunni sinni. Þessar mæður hefðu viljað 

að læknir gæti gefið út vottorð sem segði að barnið þarf þessa þjónustu að minnsta 

kosti 5 næstu árin, og þar með þyrfti ekki að sækja um aftur fyrr en að þeim tíma 

liðnum. 

Eitt enn er gegnumgangandi hjá þessum foreldrum. Það er áherslan á 

greininguna. Það skiptir foreldra gífurlega miklu máli að vita hvað er að barninu, 

hvernig framtíðarhorfurnar eru hjá því og hvers má vænta af barninu. Móðir barns 

með Downs heilkenni kemst þannig að orði að hún hugsar oft að það gæti verið 

svo miklu verra en þetta, því þetta er þekkt heilkenni; „ég vissi strax nokkurn 

veginn hvað það var sem ég hafði í höndunum“. Hin hliðin á þessari krónu sést 

hjá þeim foreldrum sem ekki enn hafa fengið formlega greiningu. Þau hugsa ekki 

eins mikið um framtíðina, því þau vita ekki hvers þau geta vænst. En það að hafa 

ekki greiningu hefur líka önnur áhrif, það gerir foreldrum kleift að halda í vonina 
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að það sé kannski ekki svo alvarlegt. Gott dæmi um það er móðirin sem fékk 

greiningu á barnið sitt þegar það var 13 ára, eftir að hafa gengið á eftir 

greiningunni í 11 ár. Þegar þessi móðir sá orðið: „þroskaheft“ á blaði, þá fann hún 

fyrir djúpri sorg. Þetta kom henni sjálfri á óvart, því hún taldi sig hafa vitað að 

barnið væri þroskaheft í 11 ár. En á þeirri stundu gerði hún sér grein fyrir því að 

hún hafði haldið í einhverja falska von allan tímann. 

Mæðurnar í rannsókninni sem höfðu samneyti við aðrar mæður barna með 

sömu fötlun voru algerlega sammála um að stuðningurinn sem fékkst í gegnum þá 

samveru væri engu líkur. Engin sálfræðiaðstoð eða bækur eða pésar jöfnuðust á 

við það að tala við fólk með svipaða reynslu. Sex mæðranna hafa stuðningshóp af 

þessu tagi sem þær hitta reglulega. Ein af þessum sex notaði stuðningshópinn 

þangað til aðgerð hafði verið gerð á barninu og fæðingargallinn úr sögunni. Eftir 

það hefur hún ekki fundið fyrir þörf. Af þeim sem ekki nota slíkan hóp er ein 

móðir sem hefur prófað, en ekki fundið þörf, hvorki hjá sér né barninu að halda 

áfram. Þrjár mæður eru ekki í neinum hópi af því að þær hafa ekki aðgang að hópi 

sem hentar þeim, vegna þess að barnið hefur einstaka eða sjaldgæfa fötlun. Þessar 

þrjár mæður segjast vera svolítið einmana með sitt og sakna þess að geta ekki deilt 

reynslu sinni með öðrum sem hafa svipaða sögu að segja. Þær eru ekki í vafa um 

að þær mundu ganga í slíkan hóp ef hann væri til. 

Eitt er sem allir foreldrar í rannsókninni eiga sameiginlegt, það er að þau 

hugsa ekki of mikið um framtíðina. Þau eru á sama máli um að færeyska 

samfélagið hefur ekki upp á mörg búsetuúrræði að bjóða fyrir þennan málaflokk 

og framtíðin er í óvissu hjá flestum. Foreldrar kjósa því að eyða sinni orku á 

líðandi stundu og taka hlutunum eins og þeir koma. Foreldrarnir eru ekki óvanir 

því að þurfa að berjast fyrir réttindum barna sinna og í þessum hópi eru ötulir 

réttindabaráttumenn, fólk sem hefur áorkað að fá skóla, skammtímavistun og 

ýmislegt fleira fyrir börnin sín. Þau líta öll með tölu þannig á framtíð barna sinna 

að þau verði að berjast áfram fyrir því að börnin fái mannsæmandi aðstæður. 
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7 Lokaorð  

Rannsókn þessi er ekki þess eðlis að alhæfa eigi út frá henni, þar sem hún er 

eigindleg. En þó má sjá einhverja tilhneigingu út frá frásögnum foreldra. Engin 

saga er eins og þær eru meira að segja flestar mjög ólíkar. En sú ályktun sem ef til 

vill helst er hægt að draga er að þegar fatlað barn fæðist eða greinist í Færeyjum er 

það miklum tilviljunum háð hvort fjölskyldan fær þann stuðning sem hún þarf til 

þess að fá góða byrjun með nýja barninu. Eftir því sem fötlunin er sjaldgæfari og 

óþekktari, því gloppótari er stuðningurinn og því meira einmana og óörugg verður 

fjölskyldan. Það sem vantar tilfinnanlega er að samræma allar aðgerðir og 

þjónustu þannig að allir fái jafn góða þjónustu og þeir sem eignast börn með 

Downsheilkenni. Viljinn er fyrir hendi hjá starfsfólki, það eru hinir ytri rammar og 

aðstæður sem eru ekki nógu góðar. 

Þroskaþjálfi eða pedagog væri vel til þess fallinn að vera tengiliður á milli 

fjölskyldunnar og kerfisins þegar fjölskyldan er að stíga sín fyrstu spor í þessum 

nýja heimi, sem er heimur fatlaðra. Í krafti sinnar breiðu þekkingar hefur 

þroskaþjálfinn einstaklega góðar forsendur fyrir að taka þátt í þverfaglegu 

samstarfi. Það væri mjög til bóta að hafa starfsmann í kringum þessar fjölskyldur 

sem hefði það að meginmarkmiði að gæta réttinda barnsins og fjölskyldunnar. 
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Loyvi frá Vísindasiðsemisnevndini 

-----Oprindelig meddelelse----- 

Fra: Gyðja Johannesen [mailto:gydja@vdsl.is] 

Sendt: 17. januar 2007 09.53 

Til: guis@lsh.fo 

Emne: um loyvi til gransking 

Góðan dag Gunnhild 

Eg prátaði við teg í telefon í gjár (týsdagin 16. jan) um mína bachelor uppgávu.  

Eg lesi "þroskaþjálfafræði" (sosialpedagogikk) í Kennaraháskóla Íslands í Reykjavík. 

Til mína bachelor uppgávu havi eg hugsað mær at gera eina kvalitativa kanning av 

hvussu foreldur í Föroyum uppliva tað at teirra barn hevur brek ella menningartarn. 

Hvussu tey uppliva stuðulin frá fakfólki og nærstaddum í gjögnum ta fyrstu 

krepputíðina. 

  

Soleiðis er ætlanin at útföra kanningina: 

Eg ætli mær at práta við umleið 10 foreldur at börnum við breki í Föroyum. Eg spyrji 

tey inn til teirra kenslur tá tey funnu út av at barn teirra bar brek ella menningartarn 

og um möguligan stuðul sum tey fingu í tí tíðini og um teirra meting av hvat var gott 

og hvat kundi verið betri rundan um tað at barnið fekk sína diagnosu.  

Eg spyrji um aldur á barninum, nær tað er fött og hvussu gamalt tað var tá tað fekk 

diagnosuna, men eg spyrji ikki til navn, p-tal ella tílíkt. 

Samtalurnar taki eg upp á band, við diktafon. Síðani skráseti eg tær orðarætt í teldu 

(sum bara eg havi atgongd at). Eg havi sent umsókn til dátueftirlitið um at sleppa at 

skráseta hetta í teldu (og byrji ikki á tí fyrr en eg havi fingið loyvið). Síðan kodi eg 

samtalurnar til tess at kunna nýta upplýsingarnar sum statistikk í míni uppgávu. 

Uppgávan skal latast inn 2. mai, tá hon er innlatin verða allar upplýsingar slettaðar. 

  

Summi av foreldrunum kenni eg persónliga og havi spurt um tey vilja vera við, men til 

at uppfylla nögdina havi eg hugsað um at seta meg í samband við serstovnar og 

biðja starvsfólk um at lata orð ganga um hesa kanning mína. Á tann hátt skal eingin 

föla seg ótilpas við at eg spyrji tey beint um luttöku. 

  

Um hesar upplýsingar ikki eru nöktandi, skal eg fegin svara fleiri spurningum. 

  

Vinarliga 
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Gyðja Johannesen  

    

-------Original Message------- 

From: GunhildIsfeldt 

Date: 01/28/07 15:26:11 

To: Gyðja Johannesen 

Subject: SV: um loyvi til gransking 

  

Góða Gyðja Johannesen 

Mett verður ikki, at tín verkætlan skal viðgerast í Vísindasiðsemisnevndini. 

Góðan arbeiðshug við hesari. 

  

Vinarliga Gunhild Isfeldt 

Formaður 

  

-----Oprindelig meddelelse----- 

Fra: Gyðja Johannesen [mailto:gydja@vdsl.is] 

Sendt: 30. januar 2007 13.27 

Til: guis@lsh.fo 

Emne: Re: SV: um loyvi til gransking 

Góða Gunnhild 

Takk fyri skjótt svar!  

Eg vil bara vera heilt sikkur: Nú sær tað út til at eg möguliga fari at royna at fáa 20-30 

foreldur við í kanningina. Annars verður alt við sama lag. Tað ger ikki mun um eg tosi 

við fleiri, ha? 

From: GunhildIsfeldt
Date: 01/30/07 14:46:23 
To: Gyðja Johannesen
Subject: SV: SV: um loyvi til gransking 

Góða Gyðja 

Nei, talið á persónum ger ongan mun. 

Vinarliga Gunhild Isfeldt 

  






