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Ágrip 

Tilgangur þessa verkefnis er tvíþætt, annars vegar að kanna reynslu foreldra af 

þjónustu sem þeir fengu þegar fyrirséð var um frávik eða fötlun hjá barni þeirra 

og hins vegar að heyra rödd foreldranna um hvað þeir telja helstu kosti og galla 

hennar. Notaðar voru eigindlegar rannsóknaraðferðir og rannsóknarspurningin 

sem lagði grunn að verkefninu var: „Hver er upplifun foreldra af veittri þjónustu 

við foreldra þegar fyrirséð er um frávik hjá ófæddu / nýfæddu barni þeirra“? 

Tekin voru óstöðluð opin viðtöl við foreldra til að heyra rödd þeirra um hvað þeir 

teldu vera kosti og galla þeirrar þjónustu sem þeim stóð til boða. Þátttakendur í 

rannsókninni voru sex foreldrar, það er fimm mæður og einn faðir. Umræðuefni 

viðtalanna var ákveðið fyrir fram en innihald og uppbygging þeirra var misjöfn 

frá einu viðtali til annars. Þar sem um fáa þátttakendur er að ræða er ekkert 

hægt að alhæfa um niðurstöður en þó er ýmislegt sem bendir til þess að margt 

megi betur fara í veittri þjónustu.  

 

Niðurstöður sýndu fram á að almennt voru foreldrar óánægðari með þjónustu 

sem þeir fengu snemma á meðgöngu heldur en eftir að barn þeirra fæddist. Það 

mátti greina á viðbrögðum þeirra að ýmsir vankantar eru á því hvernig tilkynnt er 

um frávik. Það kom fram hvað það hefði mikla þýðingu fyrir foreldra að fá að vita 

hver staðan væri á heilsu barnsins, hvaða möguleikar væru í þeirri stöðu komin 

væri og að þeir finndu fyrir stuðning fagfólks. Helstu hnökrar sem komu fram 

voru að það vantaði stundum samfelldari þjónustu á milli þeirra staða sem 

foreldrarnir þurftu að leita til og virtist það að einhverju leyti koma til vegna 

óskýrra verklagsreglna. Langflestir komu inná mikilvægi sálgæsluaðstoðar og 

nauðsyn þess að hitta aðra foreldra sem gengið höfðu í gegnum svipaða 

reynslu. 
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Abstract  

The aim of this project is twofold; on the one hand the aim is to investigate the 

parents’ experience of the service they received when it became clear their 

child had chronic health problems or disability, and on the other hand the aim 

was to record in the parents’ words what they perceived to be the positive and 

negative aspects of this service. We used qualitative research methods and our 

research question which formed the basis of the work was: “What is the parents’ 

experience of the service provided when it is evident that their unborn/newborn 

baby has difficulties?” We interviewed parents in open non-standardised 

interviews to hear the parents’ views on what they perceived to be the positive 

and negative aspects of the service on offer. The participants in the survey were 

six parents; five mothers and one father. The subject of the interviews was 

planned, but its content and structure changed from one interview to the other. 

As the participants are few in number no general points can be made, but there 

are many indicators that the service can be improved. 

 

The results showed that parents were in general less happy with the service 

they received during pregnancy than with the service they received when their 

baby was born. This can be ascertained from their reports on how they were 

told about the difficulties. It emerged that it is of high importance for the parents 

to know the status of the baby’s health, what options they had, and that they 

had professional support. The main problems seemed to be lack of continuity 

and coordination between the different types of service the parents needed and 

this seems in part due to unclear clinical guidelines. Most parents mentioned 

the importance of psychological support and the need for meeting other parents 

who had had similar experience. 
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Formáli 

Verkefni þetta er lagt fram sem fimm eininga lokaritgerð til BA- gráðu í 

þroskaþjálfafræðum við Kennaraháskóla Íslands vorið 2007. Aðdragandi þess 

var áhugi höfunda á að kanna þjónustuþörf foreldra barna með frávik. Vinna við 

heimildaöflun hófst sumarið 2006. Viðtöl við foreldra fóru fram á tímabilinu 

febrúar – apríl 2007. Hér á landi hefur lítið verið rannsakað hverjar þarfir 

foreldra eru fyrir þjónustu strax í kjölfar þess að barn þeirra reynist vera með 

frávik eða fötlun. Meira er horft á umönnun sem snýr að barninu sjálfu en ekki 

að foreldrum og þörfum þeirra sem nauðsynlegt er að koma til mós við. Á þeim 

forsendum kusu höfundar því að einblína á þarfir foreldra. Rannsóknin var 

samofin vettvangsnámi höfunda þar sem leiðbeinandi á vettvangsstað var 

Hrefna Haraldsdóttir foreldraráðgjafi og leiðsögukennari lokaverkefnis var 

Ingólfur Einarsson barnalæknir og færum við þeim bestu þakkir fyrir góða og 

uppbyggilega leiðsögn. Einnig aðstoðaði Guðrún V Stefánsdóttir við yfirlestu á 

rannsóknarkafla verkefnisins og færum við henni bestu þakkir fyrir það.  

 

Við viljum koma þökkum til Stefaníu Baldursdóttur fyrir yfirlestur ritgerðar með 

tilliti til málfars og stafsetningar, Stefáni B. Sigurðssyni fyrir yfirlestur og 

Gunnþórunni Guðmundsóttur fyrir þýðingu á ágripi og tilsögn við uppsetningu.  

Eiginmenn okkar þeir Stefán Teitsson og Snorri Guðjónsson fá sérstakar þakkir 

fyrir þolinmæði og stuðning á anna tímum og börnum okkar þeim Jóhannesi 

Frey, Baldri Páli, Sæunni og Lovísu viljum við einnig þakka fyrir að vera jafn 

frábær og þau eru. Okkur langar til að þakka öllum vinum okkar fyrir að vera 

enn til staðar fyrir okkur þrátt fyrir að við höfum lítið sinnt þeim undanfarið. 

Síðast en ekki síst viljum við þakka þeim foreldrum sem tóku þátt í rannsókninni 

að hafa fallist á að deila þessari miklu reynslu og upplifun með okkur. 
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1. Kafli Inngangur 
Margar rannsóknir hafa sýnt fram á mikilvægi góðrar samvinnu fagfólks og 

fjölskyldna. Í rannsóknum sem gerðar hafa verið á veittri þjónustu við foreldra 

sem orðið hafa fyrir áföllum má greina ákveðna þætti sem foreldrar eru leitandi 

eftir. Þessir þættir eru til dæmis: Svigrúm til að tjá sig, þægilegt viðmót frá 

starfsfólki, traust, skilningur, virðing og réttur aðbúnaður. Höfundar sjá sér 

sóknarfæri í að rannsaka hvaða þörf og væntingar foreldrar barna með frávik 

gera til þjónustu í þeirra garð strax í kjölfar þess að fyrirséð er um frávik. Fyrstu 

kynni foreldra og fagfólks skipta gríðarlega miklu máli. Fagfólk verður að tileinka 

sér góða framkomu og koma fram af virðingu og nærgætni.  

 

1.1. Að eignast barn 
Að eignast barn er yfirleitt mikið tilhlökkunarefni verðandi foreldra. Oft eru miklar 

væntingar bundnar við fæðingu þess og foreldrar ímynda sér hvernig lífið verður 

eftir fæðingu þess og eru þeir fullir af eftirvæntingu og tilhlökkun. Fyrir marga 

skiptir kyn barnsins augnlitur eða hárlitur miklu máli, aðrir segja að það eina 

sem skipti máli er að barnið fæðist heilbrigt en fæstir velta því fyrir sér hvað þeir 

gera ef barnið er ekki heilbrigt. Staðreyndin er sú að sumir foreldra verða fyrir 

því áfalli að fá þær fréttir um að nýfædda barnið þeirra reynist ekki fyllilega 

heilbrigt. Fæstir hafa velt því fyrir sér hvernig þeir bregðast við þeim fréttum. 

Viðbrögð foreldra eru misjöfn við slíkar fregnir en sumir verða fyrir miklu áfalli 

meðan aðrir taka fréttunum léttar. Þar sem þessar aðstæður koma upp er oft 

nauðsynlegt að fá utanaðkomandi aðstoð en misjafnt er hvernig fólk upplifir 

aðstæður sínar og þörf fyrir aðstoð.  

 

1.2. Áfallastreita 
Þegar lífsaðstæður fólks breytast þannig að fyrri lífsreynsla og viðbrögð þeirra 

nægja ekki til og þar sem þeim þykja aðstæður óyfirstíganlegar og óskiljanlegar 

skapast ójafnvægi sem getur leitt til tímabundinnar kreppu. Einstaklingurinn þarf 

að horfast í augu við breytta stöðu, endurskilgreina og endurmeta lífið út frá 

henni en það getur reynst erfitt. Í dag þykir það nauðsynlegt fyrir aðila sem 

lenda í eða verða vitni að alvarlegum slysum eða upplifa alvarlegt áfall að fá 

áfallahjálp. Slíkt hið sama ætti að gilda um foreldra barna sem fá þær fregnir að 
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barn þeirra sé ekki heilbirgt eða að frávik sýni sig. Þær fregnir leiða til 

tímabundinnar áfallastreitu, eða kreppu og kalla á mikla sjálfsskoðun og vinnu 

hjá foreldrunum. Foreldrar þurfa að ná áttum og átta sig á breyttri stöðu. Sá sem 

verður fyrir áfalli þarf að fara í gegnum vist ferli til að öðlast ró og laga sig að 

breyttum aðstæðum. Þetta skrifa meðal annars fræðimennirnir Johan Cullberg 

og Elisabet Kubler-Ross um en nánar er fjallað um kenningar þeirra í kafla þrjú. 

 

1.3. Stefnumörkun 
Það er hverri stofnun nauðsynlegt að skapa sér skýra stefnu í starfssemi og 

starfsmannamálum. Ef stefna er ekki ljós er ómögulegt að setja markmið og 

skapa framtíðarsýn. Í desember 2006 lagði Félagsmálaráðuneytið fram drög að 

stefnumörkun um Framtíðarsýn um þjónustu við fötluð börn og fullorðna 2007-

2016. Þar útlistar ráðuneytið framtíðarsýn sinni á þjónustu við fötluð börn frá 

fæðingu til sautján ára aldurs og fjölskyldur þeirra. Þeirri stefnumörkun ásamt 

stefnumörkun Landsspítala Háskólasjúkrahús verður nánar fjallað um í kafla 

fjögur. 

 

1.4. Tilgangur rannsóknar 
Tilgangur rannsóknar er annars vegar að kanna reynslu foreldra af þjónustu 

sem þeir fengu þegar fyrirséð var um frávik hjá barni þeirra og hins vegar að 

heyra rödd þeirra um hvað þeir telja gott eða slæmt við þjónustuna. Mikilvægt er 

að hlusta á rödd foreldra þar sem rannsóknir hafa sýnt fram á að foreldri og 

fagmaður leggja ekki endilega sömu hugsun í hvað þarf til að þjónusta sé 

fullnægjandi. Það er auðvelt að mæla ánægju foreldra út frá þjónustu sem 

barnið þeirra fær en erfiðara er að mæla hvort þjónusta við foreldrana sjálfa sé 

fullnægjandi. Áfall og streita er huglægt mat og getur verið erfitt að mæla og sjá 

hvaða þjónustu er þörf eða hvernig mæla eigi gæði hennar. 

 

Notað er eigindlegt rannsóknarsnið þar sem rannsakendur telja meiri líkur á að 

foreldrar geti þannig komið sinni reynslu á framfæri um veitta þjónustu og þörf 

þeirra fyrir þjónustu heldur en ef stuðst væri við megindlegt rannsóknarsnið. 

Þátttakendur voru valdir með markmiðsúrtaki og er tilgangurinn sá að fá sem 

flestar upplýsingar (Lincoln og Guba, 1985). Tengsl við þátttakendurna voru 
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fengin með aðstoð Sjónarhóls og Greiningar- og ráðgjafarmiðstöðvar ríkisins. 

Tekin voru óstöðluð opin viðtöl við þátttakendur og gengið var út frá 

rannsóknarspurningunni „Hver er upplifun þín af veittri þjónustu við foreldra 

þegar fyrirséð er um frávik hjá ófæddu / nýfæddu barni þeirra“? 

 

1.5. Gildi teymisvinnu 
Gildi teymisvinnu fer vaxandi og allar starfstéttir sem koma að henni hafa 

eitthvað fram að færa, sumir hafa víðtækari og breiðari þekkingu en aðrir 

þrengri og dýpri. Teymisvinna tekur mið af þörfum barnsins og fjölskyldunnar og 

eykur öryggi og bætir þar með líðan þeirra. Oft eru nefndir sjö eiginleikar sem 

fagmenn þurfa að vera gæddir til að starfa í teymisvinnu. Þeir eru: að hlusta, að 

spyrja, að rökræða, að virða hvor annan, að hjálpa, að deila með öðrum og að 

taka þátt. Í teymisvinnu sameinast fagfólk með ólík sjónarmið, ólíka þekkingu og 

reynslu í þeim tilgangi að ná fram ákveðnu markmiði. Mikilvægt er að skilgreina 

hlutverk hvers og eins innan teymisins til að styrkur allra sé nýttur og þekking 

allra aðila sé samofin (Sigurður Guðmundsson, 2004). Þegar frávik sýnir sig á 

meðgöngu eða eftir fæðingu barns kemur margt fagfólk að umönnun barnsins 

og foreldrum þess. Foreldrar þurfa þá oft að leita eftir þjónustu á mörgum 

stöðum. Þetta kallar á mikilvægi þess að fagfólk starfi saman og með foreldrum.  

 

1.6. Þarfir foreldra og þjónusta við þá 
Félagið Einstök börn gaf út fimm ára afmælisrit árið 2002. Þar birtu þeir könnun 

sem gerð var meðal félagsmanna um hver þörf foreldra langveikra barna væri 

fyrir áfallahjálp og sálræna skyndihjálp þegar barn þeirra greinist með sjaldgæfa 

eða alvarlega sjúkdóma. Það var ritnefnd félagsins sem samdi spurningar 

könnunarinnar sem sendar voru til félagsmanna. Félagið fékk aðstoð frá 

Trausta Valssyni sálfræðingi við úrvinnslu þeirra svara sem foreldrar gáfu. Hluti 

niðurstaðna voru birtar nafnlausar í afmælisritinu. Það var afgerandi svörun um 

að þörfin fyrir áfallahjálp væri mikilvæg fyrir þessar fjölskyldur á þeirra 

tímamótum (Foreldrar þurfa aðstoð, 2002). 

 

Guðrún Kristjánsdóttir og Helga Bragadóttir hjúkrunarfræðingar fjalla um 

grunnþarfir foreldra barna á sjúkrahúsum í grein sinni „Þarfir foreldra barna á 
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sjúkrahúsum“ sem birtist í Tímariti Hjúkrunarfræðinga árið 2001. Í niðurstöðum 

rannsókna sem þær höfðu til grundvallar sinni rannsókn voru grunnþarfir 

foreldra samhljóma. Og má þar nefna þætti eins og að foreldrar fái upplýsingar 

um ástand barns, meðferð þess, úrræði og batahorfur. Einnig kom fram að 

foreldrar teldu að þjónusta við fjölskylduna þyrfti að vera samhæfð. 

Rannsóknarniðurstöður bentu til þess að mismunandi aldur barna virtist ekki 

skipta máli um það hverjar þarfir foreldra voru. Guðrún og Helga telja að 

rannsóknir um það hvernig þörfum foreldra er sinnt og ánægja foreldra með 

þjónustu barnadeilda séu nauðsynlegar til að hægt sé að þróa þjónustuna í átt 

að meiri gæðum og hagkvæmni. Þetta er ein af mörgum rannsóknum sem 

benda til þess að þjónusta við foreldra þurfi að vera góð og heildstæð.  

 

Til að fá innsýn í núverandi stöðu þeirrar þjónustu sem snýr að foreldrum ræddu 

rannsakendur við starfandi félagsráðgjafa á barna- og kvennasviði Landsspítala 

Háskólasjúkrahús til að fá þeirra sýn á núverandi þjónustu sem veitt er 

foreldrum. 

 

1.7. Sýn höfunda 
Til að vita hvaða þjónustu er þörf fyrir foreldra sem eignast börn með frávik er 

mikilvægt að fá upplýsingar frá þeim sem gengið hafa í gegnum þá lífsreynslu. 

Sá sem verður fyrir áfalli þarf að endurmeta líf sitt og stöðu, það þarfnast 

mikillar vinnu og sjálfskoðunar að ná áttum aftur. Þegar frávik kemur í ljós á 

meðgöngu eða eftir fæðingu barns breytist margt í lífi fólks og það þarf að átta 

sig á breyttri stöðu. Margt bendir til þess að stuðningur sé mikilvægur og 

áfallahjálp geti verið nauðsynleg við slíkar aðstæður. Rannsóknir sem gerðar 

hafa verið á upplifun foreldra af veittri þjónustu fagfólks benda á mikilvægi þess 

að greina rödd foreldra til að hægt sé að mæta þörfum þeirra sem best. 

Mikilvægt er að bera saman þá þjónustu sem veitt er í dag, hvaða 

verklagsreglum er unnið eftir, samhæfingu þjónustu og hvað foreldrar vilja sjá. 

Rannsakendur vilja því kanna hvernig hægt er að mæta þörfum foreldra og 

bæta þjónustu við þá í kjölfar þess að eignast barn með frávik. Þeir vonast til að 

geta greint þarfir foreldra sem hafa þá lífsreynslu út frá viðtölum sem tekin voru 

um reynslu þeirra og upplifun. 
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2. Saga fatlaðra, breytt viðhorf og löggjöf 
Fatlað fólk hefur verið hluti af mannkyninu frá upphafi. Frávik er eitthvað sem 

samfélagið á mjög auðvelt með að líta á sem eitthvað neikvætt og frábrugðið. 

Oft er frávikið í formi útlits, atgerfis, trúar, uppruna eða atferlis (Dóra S. 

Bjarnason 1991). Stofnanir og þjónustuaðilar við fatlaða eru að breytast, einnig 

fordómar og afstaða almennings. Fólk með fötlun sem er meðvitað um stöðu 

sína berst í auknu mæli fyrir réttindum sínum (Nirje,1980). Fordómar þrífast á 

hræðslu fólks gagnvart því sem það þekkir takmarkað. Almenningur fær að 

vissu leiti ekki að kynnast heimi fatlaðra þar sem þeir eru ekki nógu sýnilegir í 

samfélaginu. Það er þó sem betur fer að breytast þótt enn sé langt í land. 

Hugmyndafræðin hefur breyst mikið í aldanna rás og miðar allt að því að fatlað 

fólk sé sýnilegra og njóti fullgildrar þátttöku í samfélaginu. 

 

2.1. Saga fatlaðra  
Saga mannkynsins varpar nokkru ljósi á samfélagsleg viðhorf til fatlaðra 

gegnum aldirnar. Meðal margra þjóða var algengt að útskúfa afbrigðilegum 

einstaklingum og koma þannig í veg fyrir að þeir ættu samskipti við hina sem 

töldust heilbrigðir. Í Rómaveldi hinu forna tíðkaðist það að auðmenn væru með 

fatlaða í þjónustu sinni og hefðu þá sér og gestum sínum til gamans og 

skemmtunar eins og húsdýr. Oft var um að ræða þroskahefta eða líkamlega 

afbrigðilega einstaklinga til dæmis dvergvaxna. Í fornkínversku samfélagi gætti 

öllu mannúðlegri viðhorfa til fatlaðra. Heimildir herma að hinn mikli 

heimspekingur Konfúsíus sem uppi var um 550 fyrir Krist hafi litið svo á að 

fatlaðir væru einskonar guðlegar verur á æðri stigum og því bæri að annast þá 

og umgangast sem slíka. Sjá má viðhorfsbreytingar til fatlaðra og sjúkra í Nýja 

testamentinu. Þar er ekki litið á fötlun sem ávöxt syndarinnar, heldur eru fyrstu 

skrefin stigin í að hjálpa þeim og aðstoða (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

 

Talið er að fötluðu fólki hafi fjölgað í kjölfar styrjalda og krossferða á 12. og 13. 

öld, bæði vegna farsótta og afleiðinga stríðsátaka. Krossferðirnar ýttu undir að 

víða um Evrópu var komið á fót stórum stofnunum eða hælum fyrir fatlaða, 

geðveika og umrenninga þegar komið var fram á 16. öldina. Tilgangurinn með 

því að loka fólk inni á þessum stofnunum var annars vegar sá að vernda 
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samfélagið fyrir þessum “afbrigðilegu„ einstaklingum og hins vegar að kenna 

þeim að vinna og verða nýtir borgarar í samfélaginu. Nokkuð algengt var að 

fötluð og afbrigðileg börn væru vistuð með fullorðnum á þessum stofnunum 

(Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

 

Í byrjun 18. aldar taka viðhorf gagnvart andlega vanheilum, fötluðum og sjúkum 

smátt og smátt að breytast meðal annars vegna framfara í læknisfræði, nýrra 

uppgötvana og kenninga um orsakir andlegra og líkamlegra meina. 18. öldin var 

tími upplýsingastefnu sem bar með sér skynsemishyggju og trú á getu 

mannsins. Hjátrú, ótti og fordómar fyrri alda byrjuðu að víkja fyrir nýjum 

uppgötvunum og þekkingu um orsakir sjúkdóma, svo sem geðsjúkdóma, 

flogaveiki og þroskahömlun. Breski heimspekingurinn John Locke (1632-1704), 

franski heimspekingurinn og rithöfundurinn Jean Jacques Rousseau (1712-

1778) og franski rithöfundurinn Denis Diderot (1713-1784) voru meðal helstu 

boðbera upplýsingastefnunnar. Með kenningum sínum höfðu þeir áhrif á viðhorf 

samfélagsins til þeirra sem stóðu höllum fæti í lífinu og áttu erfitt uppdráttar 

(Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

 

Franski geðlæknirinn Philippe Pinel (1745-1826) kom fram á sjónarsviðið með 

þá kenningu að með réttri meðhöndlun í ákjósanlegu umhverfi mætti koma 

þroskaheftum og öðrum fötluðum til nokkurs þroska og geðsjúkum til heilbrigðis. 

Segja má að Pinel hafi gert byltingu með breyttu skipulagi og tilhögun þeirrar 

stofnunar sem hann var í forsvari fyrir, þar sem mannúðlegri viðhorf og 

meðhöndlun sjúklinga voru lögð til grundvallar. Þessar nýjungar höfðu áhrif til 

hins betra á fyrirkomulag annarra sjúkrahúsa bæði í Frakklandi og víðar í 

Evrópu (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  

 

Í byrjun 20. aldar hófu vísindamenn að setja fram kenningar í erfðafræðum um 

meðfædda erfðaþætti sem valda andlegum vanþroska og geðsjúkdómum. 

Samkvæmt kenningunum voru vanþroska og geðsjúkir einstaklingar úrkynjaðir 

og gallaðir frá náttúrunnar hendi og félagslegar eða uppeldislegar aðferðir fengu 

þar engu breytt. Þessar kenningar leiddu smátt og smátt til þess að 

lagasetningar, ráðstafanir stjórnvalda og opinberra aðila beindust í auknu mæli 

gegn þroskaheftu og geðsjúku fólki (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  
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Þegar leið fram á 20. öld var stórum stofnunum komið upp utan þéttbýlis þar 

sem þroskaheftir og afbrigðilegir einstaklingar voru vistaðir til langframa eða 

lífstíðar. Þannig höfðu þeir ekki möguleika á eðlilegum samskiptum við venjulegt 

umhverfi og til félagslegrar þátttöku. Vistmenn þessara stofnanna bjuggu oft við 

lélegan aðbúnað og niðurlægingu (Margrét Margeirsdóttir, 2001).  

 

2.2. Velferðarkerfið, lög og reglugerðir  
Ísland er velferðarþjóðfélag með lagakerfi þar sem hið opinbera ber 

afdráttarlausar skyldur gagnvart þegnum sínum til að tryggja lífsgæði allra. 

Lífsgæðin eru fólgin í því að allir hafi aðgang að þeim grunnréttindum sem þeim 

hafa verið gefin samkvæmt lögum og reglugerðum. Í lögunum er skilgreint hvert 

hver og einn þurfi að sækja sinn rétt og hvaða aðilar í stjórnkerfinu beri ábyrgð á 

framkvæmd þess (Bragi Guðmundsson munnleg heimild, október 2006).   

 

Stefán Ólafsson (1999) talar um að ríkjandi hugarfar, þjóðfélagsaðstæður og 

stjórnmál þjóða setji ávallt mark sitt á þróun velferðarríkisins og að líta megi 

þannig á að velferðarstefna hvers þjóðfélags endurspegli þá viðurkenningu á 

samfélagslegri ábyrgð sem er ríkjandi hverju sinni. Hann talar jafnframt um að 

20. öldin hafi verið öld velferðarríkisins. Nú til dags er rétturinn til trygginga gegn 

efnahagslegu óöryggi og trygging borgara til lágmarks afkomu talinn sjálfsagður 

réttur allra. Íslendingar voru tiltölulega frumstæð og fátæk þjóð á þeim tíma er 

Evrópuþjóðir hófu að innleiða félagslegar tryggingar hjá sér. Íslendingar hafa 

þannig verið seinni til að tileinka sér það velferðarkerfi sem nágrannaþjóðir 

þeirra hafa. 

 

Vilhjálmur Árnason (1991) talar um að það sé skilyrðislaus skylda ríkis og 

sveitafélaga að tryggja hag og rétt allra borgara sinna, þar á meðal fólks með 

fötlun. Í því samhengi nefnir hann að löggjafinn gegni lykilhlutverki við að tryggja 

framkvæmd lögboðinna réttinda einstaklinga í fullu samræmi við gildin sem þau 

endurspegla (Vilhjálmur Árnason, 1991). Stefnumótun og framkvæmd þjónustu í 

málefnum fatlaðra virðist ráðast af þeirri merkingu sem menn leggja í hugtakið 

fötlun og frá hvaða fræðilega sjónarmiði er horft. Þetta hefur víðtæk áhrif á 
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hvernig samfélagið og stjórnvöld bregðast við þörfum einstaklinga með fötlun og 

hvaða aðstæður þeim eru búnar (Vilborg Jóhannsdóttir, 2001). 

 

Úrræði samfélagsins hvað við kemur þjónustu fyrir einstaklinga með fötlun hafa 

breyst mikið bæði hvað framboð og gæði varðar. Dæmin sýna að gæði og eðli 

þjónustuúrræða veltur á viðhorfum samfélagsins til einstaklinga með fötlun 

hverju sinni (Gardner og Chapman, 1997). 

 

Kópavogshæli hóf starfsemi í desember árið 1952. Það starfaði eftir lögum um 

fávitahæli nr. 18/1936 allt fram til ársins 1967, þegar lög um fávitastofnanir  

nr. 53 voru sett. Árið 1970 hafði hælið rými fyrir 150 vistmenn en fullbyggt var 

Kópavogshælið ætlað fyrir 360 vistmenn, bæði börn og fullorðna. Á þeim tíma 

var talið nóg að hafa eina aðalstofnun fyrir þroskahefta í landinu. Foreldra og 

vinafélag Kópavogshælis var stofnað árið 1976, en markmið þess var að auka 

samstarf milli aðstandenda og starfsfólks og um leið að stuðla að endurbótum 

fyrir vistmenn. Fyrsti vísirinn að námi þroskaþjálfa var á Kópavogshæli árið 

1958. Formlegur skóli var síðan stofnaður með lögum 1967 og hét fyrstu árin 

Gæslusystraskólinn. Nafn skólans breyttist svo yfir í Þroskaþjálfaskóli Íslands 

árið 1971 (Margrét Margeirsdóttir,2002).  

 

Til að tryggja almenn mannréttindi þarf að setja lög og reglugerðir, þar með talið 

um málefni fatlaðra. Fyrstu lögin, Lög um fávitahæli nr.18, voru sett árið 1936. 

Út frá breyttri hugmyndafræði hafa þau lög þróast og breyst í gegnum árin og 

síðasta lagasetning var Lög um málefni fatlaðra nr.59/1992 sem eru sérlög sem 

taka til velferðarþjónustu fatlaðra sem ekki er tryggð samkvæmt öðrum lögum. 

Samkvæmt Braga Guðbrandssyni (1994) er markmið þeirra að tryggja fötluðum 

jafnrétti og sambærileg lífskjör við aðra þjóðfélagsþegna með því að veita þeim 

rétt umfram þann sem fólst í almennum lögum. Ný hugsun var kynnt til 

sögunnar með þessum lögum um sjálfstæða búsetu með fjármögnun leiguíbúða 

fyrir fatlaða ásamt nauðsynlegri stoðþjónustu til dæmis liðveislu til aðstoðar við 

daglegar athafnir. Þannig átti að rjúfa einangrun fatlaðra og mismunun gegn 

þeim með virkri þátttöku í samfélaginu. Nýmæli á borð við réttindagæslu fatlaðra 

var lögfest ásamt því að sérstakur kafli laganna var helgaður fötluðum börnum 

og fjölskyldum þeirra. 
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Þjónusta við einstaklinga með fötlun er veitt á grundvelli þeirra sérlaga sem 

getið er hér að ofan. Ákvæði laganna um einstaklingsbundna stoðþjónustu sýnir 

nýjan hugsunarhátt og endurspeglar meira samræmi á milli stefnu og úrræða en 

í fyrri lögum um málefni fatlaðra. 

 

2.3. Hugmyndafræði  
Ör þróun hefur átt sér stað að undanförnum áratugum í málefnum fatlaðra. Mikil 

vakning hefur orðið meðal almennings þó enn sé langt í land. Það á ekki síst 

tildrög sín að rekja til félagasamtaka og frumkvöðlastarfs baráttumanna um 

hagsmuni og réttindi fatlaðs fólks. Baráttumennirnir Bank-Mikkelsen, Bengt Nirje 

og Wolf Wolfensberger fara þar framarlega í flokki.  

 

2.3.1. Normalisering og full þátttaka  
Raddir baráttumanna fyrir eðlilegu lífi (normalization) og fullri þátttöku 

(integration) fatlaðs fólks í samfélaginu fóru að heyrast upp úr 1970. Daninn 

Bank-Mikkelsen kom fyrstur fram með hugtakið „normalisering“ árið 1977. Hann 

skilgreinir „normaliseringu“ á þann hátt að „normalisering“ merki jafnrétti fyrir 

lögum og rétt fatlaðra til þess að lifa lífinu líkt og aðrir. Markmið hans var að 

breyta sólarhringsstofnunum í vistvæn híbýli sem væru hvað líkust “venjulegum„ 

heimilum. Hans helstu áhrif voru að koma af stað umræðum og breyta stefnu í 

sambandi við aðbúnað fatlaðra einstaklinga, þó að lítið væri um fræðilegar 

lausnir hjá honum. Höfuð markmið hans var að berjast gegn stöðluðum 

hugsunarhætti og vernda fatlaða gegn mismunun og misrétti. Hugmyndir þessar 

bárust svo yfir til Bandaríkjanna og Kanada og þróuðust enn frekar meðal 

annars hjá þeim Bengt Nirje og Wolf Wolfensberger (Dóra S. Bjarnason 1991). 

 

Bengt Nirje sagði „normaliseringu“ stuðla að því að fatlaðir fái tækifæri til að 

taka þátt í venjulegum, þroskandi upplifunum á mismunandi æviskeiðum. Það 

er talið eðlilegt fyrir barn að búa heima líkt og það er eðlilegt fyrir fullorðna að 

flytja að heiman, verða sjálfstæðir og mynda ný tengsl. Eins og allir aðrir þá 

ættu fatlaðir einnig að upplifa að verða fullorðnir og þroskast samfara 

breytingum á aðstæðum og umhverfi í lífinu.  
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Með „normaliseringu“ er ekki átt við að gera fatlaða “eðlilega„, heldur er átt við 

að gera lífsskilyrði þeirra eins eðlileg og unnt er með tilliti til greindrar hömlunar, 

samskiptahæfni þeirra og/eða þroska. Markmið umönnunar og þjónustu við 

fatlaða er að aðlaga einstaklinginn að samfélaginu og ekki síður að aðlaga 

samfélagið að þeim. Að láta þá falla inn í “normið„ það er að segja eins mikið og 

mögulegt er hverju sinni.  

 

Wolf Wolfensberger vill frekar tala um manngildingu heldur en „normaliseringu“, 

sem hefur þó tvær merkingar, það er félagslega og tölfræðilega merkingu. 

Samkvæmt skilgreiningu hans og kenningum felst eðlilegt líf í því að leggja 

áherslu á þjálfun og þroska hins fatlaða með það að leiðarljósi að hann verði 

fær/hæfur til að gegna störfum sem njóta virðingar í samfélaginu. Þannig geti 

hinn fatlaði einstaklingur öðlast ákveðna félagslega stöðu og hlutverk sem eru 

almennt viðurkennd í því samfélagi sem hann býr í. Wolfensberger hélt því fram 

að fötlun fæli í sér frávik sem svo leiddi til stimplunar og höfnunar frá 

samfélaginu. Hann taldi að sjálfsmat þeirra minkaði þar sem þeir hefðu ekki 

félagslegt hlutverk sem nyti virðingar og gerði þá að virkum þátttakendum í 

samfélaginu. Leggja þyrfti áherslu á gildi félagslegrar þátttöku og blöndunar 

(intergrering). Einnig að draga fram jákvæðar hliðar og þroska þá hæfileika sem 

einstaklingurinn hefur fram að færa.og beita þannig öllum ráðum gegn –

“frávikinu„. Hann taldi mikilvægt að aðlaga faltaða að samfélaginu og skapa 

þessum einstaklingum stöðu sem samfélagið viðurkennir (Wolfensberger 1985). 

Fatlaðir eru að verða sýnilegri í samfélaginu í dag. Þeir eru farnir að sækja 

þjónustu út í samfélagið eins og aðrir gera. Eftir því sem þeir verða sýnilegri í 

samfélaginu verða fordómar í þeirra garð minni. Það þyrfti að auka fræðslu fyrir 

almenning, þar sem fólk á það til að hræðast það sem það þekkir ekki. 

 

2.3.2. Læknisfræðilegt og félagslegt sjónarhorn 
Tvö þekktustu líkönin þegar kemur að fötlun eru félagslega líkanið,sem á rætur 

að rekja til Bretlands og læknisfræðilega líkanið. Gjörólík sjónarhorn ríkja í 

þessum tveimur líkönum þar sem viðhorf og væntingar fólks til samfélagsins eru 

ólík. Bæði líkönin mæta harðri gagnrýni hvort á sinn hátt.  
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Sjónarhorn læknisfræðilega líkansins lítur á fatlaðan einstakling sem sjúkling 

eða skjólstæðing sem þarf á meðferð eða lækningu að halda (Dóra S. 

Bjarnason, 2001). Öll meðferð miðast út frá fötlun einstaklingsins, hvernig hann 

getur orðið heilli og þar með fallið betur inn í hið almenna samfélag. Mikil 

áhersla er lögð á erfðavísindi innan læknisfræðinnar en þar er leitað leiða við að 

sigrast á sjúkdómum og útrýmingu erfðagalla. Erfðavísindin hafa gefið 

fræðimönnum og læknum ákveðna þekkingu um hegðun gena og arfgenga 

sjúkdóma. Mikið hefur verið deilt um réttmæti þessara vísinda og sumir telja að 

við séum komin langt út fyrir öll siðferðismörk í þeim efnum (Rannveig 

Traustadóttir, 2003). 

 

Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin (WHO), gaf út flokkunarkerfi árið 1976 sem 

inniheldur þrjú hugtök sem eru skerðing, fötlun og hömlun (Dóra S, Bjarnason, 

2001). Læknisfræðilega líkanið miðar fötlun oft út frá flokkunarkerfi WHO. 

Hugtökin voru endurskilgreind árið 1980 þar sem önnur áhersla var lögð á 

hömlunina og reynt var að koma til móts við sjónarmið félagslega líkansins. Þeir 

sem aðhyllast félagslega líkanið eru þó ósáttir við að skerðingin er sett fram 

sem orsök fötlunarinnar. Skilgreining hugtakanna frá því árið1980 er eftirfarandi: 

Skerðing (impairment): Er ,,missir eða afbrigðileg sálræn, líkamleg eða 

líffræðileg bygging eða virkni“. 

Fötlun (disability): Er ,,takmörkuð geta eða vanhæfni (vegna skerðingar) til að 

framkvæma athafnir á sama hátt eða innan þeirra marka sem eðlileg eru talin“. 

Hömlun (handicap): Vísar til ,,erfiðleika einstaklingsins sem stafa af skerðingu 

eða fötlun og takmarka eða hindra viðkomandi einstakling við að uppfylla eðlileg 

hlutverk (miða við aldur, kyn, félagslega- og menningarlega þætti)“ (Rannveig 

Traustadóttir, 2003).  

 

Félagslega líkanið snýst ekki um hvort hægt er að lækna allar fatlanir með 

tækjum og sérhönnuðum tólum svo að allir geti skilað fullum vinnudegi og 

stundað tómstundir og félagslíf á kvöldin. Það er leið til að sýna að allir, jafnvel 

þeir sem geta ekki hreyft sig og hafa litla sem enga skynjun eiga rétt á 

ákveðnum lífsgæðum og það að komið sé fram við þá af virðingu (Barnes, ofl. 

1999). Félagslega líkanið snýst um líf fatlaðs fólks í samfélagi við aðra. Það 

snýr fyrst og fremst að einstaklingnum sjálfum, hvernig hann getur notið sín sem 



 17 

best í þjóðfélaginu, hvað þjóðfélagið getur gert til að koma til móts við þær þarfir 

sem hver og einn hefur, óháð fötlun, kyni, litarhætti eða kynhegðun. Líkanið 

beitir sér fyrir því að við erum öll ein heild af margbreytilegri flóru og að kominn 

sé tími til fyrir almenning að sætta sig við að við getum ekki öll verið eins (Dóra 

S. Bjarnason, 2001). Það leggur áherslu á að styrkja fólk á þeirra sterkasta 

sviði, frekar en að reyna að eyða því sem telst vera óæskilegt. Það má ekki 

gleymast að hver einstaklingur er sérstakur og fólk verður að vinna samkvæmt 

því í umönnunarstörfum, til dæmis með fötluðu fólki. Fatlað fólk á rétt á að 

komið sé fram við það á jafnréttisgrundvelli svo það haldi eigin sjálfsvirðingu 

(Chappell [án árs]). Félagslega líkanið er umbylting frá fyrri tíma og þeim 

hugsunarhætti að fatlað fólk þarfnist hjúkrunar og vöktunar svo það fari sér ekki 

að voða. Það er alltaf ákveðin hætta á forræðishyggju hjá starfsmönnum sem 

vinna með fólki með fötlun  

 

Munurinn á líkönunum tveimur er meðal annars sá að læknisfræðilega líkanið 

gengur fyrst og fremst út frá því að laga eða lækna fólk en félagslega líkanið 

segir að samfélagið geri fólk fatlað og hindranir í samfélaginu séu það sem geri 

fólki erfitt fyrir. Þjóðfélagið er enn með ákveðna fordóma gagnvart þeim sem 

minna mega sín. Það skilar sér í öryggisleysi og vanmáttar kennd hjá þeim sem 

endalaust eru minntir á hversu lítilsvirði þeir eru.  

 

Ýmsir hafa gagnrýnt líkönin hvort á sinn hátt. Ein af þeirri gagnrýni sem 

læknisfræðilega líkanið hefur fengið á sig er að það tekur ekki mannlega- og 

félagslega þætti með við greiningu. Það lítur fyrst og fremst á líkamlega fötlun 

og skerðingu einstaklingsins og er á margan hátt úrelt. Það endurspeglar þá 

gömlu hugsun um forræðishyggju, umönnun og vorkunnsemi sem gerir engum 

gott, nema að takmörkuðu leiti. Félagslega líkanið hefur aftur á móti verið 

gagnrýnt fyrir að taka ekki nógu skýrt á öllum fötlunum. Fólk með 

þroskahömlun, geðræna erfiðleika og heyrnaskert fólk finnst það vera 

sniðgengið. Einnig hefur líkanið verið gagnrýnt fyrir að leggja of mikla áherslu á 

félagslegar og efnahagslegar hindranir og gera lítið úr menningarlegri og 

persónulegri reynslu fatlaðs fólks (Rannveig Traustadóttir, 2003). 
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2.4. Samantekt 
Gríðarleg breyting hefur orðið á stöðu fatlaðra síðastliðna áratugi. Fyrr á öldum 

var minna vitað um ýmiss frávik og fatlanir. Með aukinni þekkingu og breyttum 

tíðaranda hefur sýn almennings breyst, það má ekki síst rekja til félagasamtaka 

og frumkvöðlastarfs baráttumanna um hagsmuni og réttindi fatlaðs fólks og hafa 

fatlaðir þar að auki öðlast aukin mannréttindi. Ísland er velferðarþjóðfélag og 

vinnur að því að tryggja öllum þjóðfélagsþegnum jafnan rétt. Stundum er 

nauðsynlegt að setja sérlög til að komast hjá mismunun og voru sérlög um 

málefni fatlaðra nr.59.sett árið 1992.  

 

Sú hugmyndafræði sem daninn Bank Mikkelsen kom fram með árið 1977 um 

„normaliseringu“ breytti miklu um stöðu fatlaðra. Fatlaðir eru að verða sýnilegri í 

þjóðfélaginu í dag og dregið hefur úr fordómum. Læknisfræðilega líkanið og 

félagslega líkanið sýna ólík sjónarhorn á fötlun þar sem gegnið er út frá ólíkum 

þáttum. Þó að margt hafi breyst og áunnist síðustu ár í málefnum fatlaðra er 

enn langt í land og hafa hinir ýmsu aðilar beitt sér fyrir málefnum fatlaðra. 

Fatlaðir fara þar fremstir í flokki en má þar einnig nefna starfstétt þroskaþjálfa. 

Þroskaþjálfar hafa í gegnum tíðina verið talsmenn fatlaðra og unnið að því að 

brjóta niður múra sem fatlaðir hafa mætt í samfélaginu. 
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3. Kafli Þroskaþjálfi 
Fagstétt þroskaþjálfa er frekar ung og er enn að festa sér rætur í samfélaginu. 

Þroskaþjálfar vinna í síbreytilegu umhverfi og leggur stéttin sig fram um að 

aðlaga sig því umhverfi sem er ríkjandi hverju sinni. Þannig eru þroskaþjálfar 

sífellt að endurskilgreina störf sín og starfsvettvang og hefur námið þróast í takt 

við það. Það sem þroskaþjálfum er ávallt hugleikið er að gæta réttar fatlaðra og 

vinna að því að samfélagið mæti þeim og stuðla að því að þeir njóti 

hámarkslífsgæða hverju sinni. Þroskaþjálfar hafa víðtæka þekkingu á vinnu 

með fötluðum og málefnum sem snúa að hagsmunum þeirra. Fagímynd 

þroskaþjálfa er í mikilli mótun þar sem starfsvettvangur kemur niður á mörgum 

stöðum í þjónustu við einstaklinga með frávik og fatlanir. Þannig hafa störf 

þeirra mikið flust af stofnunum og út í þjóðfélagið þar sem skjólstæðingar þeirra 

eru staddir hverju sinni. Þetta kallar á mikinn sveigjanleika og vilja til að mæta 

ólíkum þörfum hvers og eins. 

 

3.1. Sögulegt sjónarhorn og þróun 
Fagstétt þroskaþjálfa er 48 ára og á hún því ekki langa sögu. Stéttin hefur 

gengið í gegnum mikla þróun það sem af er og hefur ítrekað þurft að 

endurskilgreina starfshætti sína og aðstæður í framtíðarstefnu (Helga Birna 

Gunnarsdóttir, 1999). Vegna þess hve breytingar hafa verið örar á þeirri vinnu 

sem fylgt hefur stéttinni hefur hún átt erfitt með að skapa sér sterka fagímynd 

(Rannveig Traustadóttir, 2004). Fagstéttin býr yfir sameiginlegri þekkingu, 

viðhorfum og kunnáttu sem viðurkennd er af samfélaginu. Hver og einn 

fagmaður verður að vera meðvitaður um skyldur sínar í starfi og starfa þannig í 

anda þeirrar fagstéttar sem hann tilheyrir. Fagstétt þroskaþjálfa hefur aðlagað 

sig að þeim öru breytingum sem orðið hafa og sýnt sveigjanleika. Í dag er stéttin 

að ryðja sér braut á nýjum starfsvettvangi meðal annars innan skólakerfisins og 

víða er eftirspurn eftir þroskaþjálfum að stóraukast. Það er mikilvægt fyrir 

þroskaþjálfa jafnt sem annað fagfólk að ígrunda starfskenningu sína vel og 

móta.  
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3.2. Menntun þroskaþjálfa 
Árið 1958 var Gæslusystraskóli Íslands stofnaður á Kópavogshæli, en 

þroskaþjálfar báru starfsheitið Gæslusystur fram til ársins 1971. Á tímum 

gæslusystra tók menntunin mið af lögum um fávitastofnanir og voru litaðar 

kenningum læknisfræðilega líkansins. Þar var umönnun, hjúkrun og kennsla 

megin inntakið. Í kjölfar reglugerðar sem sett var árið 1971 af 

Heilbrigðisráðuneytinu fékk skólinn nafnið Þroskaþjálfaskóli Íslands og 

gæslusystur fengu starfsheitið þroskaþjálfar. Með reglugerðinni var í fyrsta skipti 

gerð tilraun til að skilgreina hlutverk skólans og þroskaþjálfar voru metnir sem 

uppeldis, umönnunar og þjálfunarstétt (Vilborg Jóhannsdóttir, 2001). Bryndís 

Víglundsdóttir var fyrsti skólastjóri skólans og Rannveig Traustadóttir fyrsti 

verknámskennarinn en hún lagði mikla áherslu á hugmyndafræði við kennsluna 

(Margrét Margeirsdóttir, 2002).  

 

Árið 1997 sameinaðist Þroskaþjálfaskólinn Kennaraháskóla Íslands og varð 

námið að háskólanámi við þá sameiningu. Í framhaldinu var ekki fullkomin 

samstaða innan stéttarinnar um flutning kennslunnar (Rannveig Traustadóttir, 

2004). Með sameiningunni voru markmið námsins endurskoðuð og skólaárið 

2000–2001 var markmið skólans að undirbúa nemendur til að starfa með 

fötluðum börnum, unglingum og fullorðnum (Vilborg Jóhannsdóttir, 2001).  

 

Auknar fræðilegar kröfur eru gerðar til náms á háskólastigi auk þess sem 

tengingar við fræðikenningar og rannsóknir styrkist. Eftir sameiningu við 

Kennaraháskóla Íslands varð sterkari grundvöllur fyrir þverfaglegu samstarfi 

milli stétta innan skólans. Samstarf og skilningur milli ólíkra fagstétta er oft 

forsenda góðrar þjónustu við fólk með fötlun (Rannveig Traustadóttir, 2004). 

Þetta er í samræmi við það sem stendur í öðrum kafla Reglugerðar um störf, 

starfsvettvang og starfshætti þroskaþjálfa nr. 215/1987, í þriðju grein: „3.4. 

Markmið þroskaþjálfunar er hæfing að samfélaginu þar sem gengið skal út frá 

því að fatlaðir taki fullan þátt í samfélaginu með hliðsjón af sérþörfum hvers og 

eins. Skal það gert í samvinnu við hinn fatlaða, foreldra og forráðamenn og 

aðrar fagstéttir“. Í viðtali sem við tókum við Hrefnu Haraldsdóttir, 

foreldraráðgjafa á Sjónarhóli kom fram að hún fyndi mun á milli fagstétta um 

vinnubrögð, fagmennsku og viðhorf. Hún vill sjá fagstéttir vinna meira saman og 
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segir ekki gott að hafa einungis eina stétt á hverjum vinnustað því þá skorti á 

víðsýni (Hrefna Haraldsdóttir munnleg heimild, 12 desember 2006). 

 

3.3. Starfssvið þroskaþjálfa 
Starfsheiti Þroskaþjálfa heyrir undir Heilbrigðisráðuneyti og þurfa þeir því 

leyfisbréf frá ráðherra til að geta starfað undir því starfsheiti. Þeir starfa eftir 

Lögum um þroskaþjálfa nr. 18/1978 og Reglugerð um störf, starfshætti og 

starfsvettvang þroskaþjálfa nr. 215/1987. Einnig starfa þroskaþjálfar eftir 

siðareglum félagsins 

 

Þroskaþjálfar sinna fyrst og fremst þroskaþjálfun en þar er á fræðilegan og 

skipulegan hátt stefnt að því að koma fötluðum til aukins alhliða þroska þar sem 

annars vegar er tekið mið af þörfum hvers og eins og hins vegar þeim kröfum 

sem samfélagið gerir til þegna sinna. Þroskaþjálfun er lögverndað starf 

(Þroskaþjálfafélag Íslands, e.d.). Þroskaþjálfar hafa breiða og víðtæka þekkingu 

og hafa því oft góða yfirsýn. 

 

Árið 1958 snerist starf þroskaþjálfa að mestu um umönnun og hjúkrun en í dag 

er meiri áhersla á að vinna að því að efla einstaklinginn, styðja hann til þátttöku 

eðlilegs lífs og standa vörð um réttindagæslu gagnvart fólki með fötlun 

(Rannveig Traustadóttir, 2004). 

 

Þroskaþjálfi gegnir stóru hlutverki í allri þjónustu við einstaklinga með fötlun. 

Starfssvið þroskaþjálfa eru mörg og misjöfn en sú þjónusta sem snýr að 

einstaklingum með fötlun liggur í gæðum sem ráðast af starfshæfni, frumkvæði 

og starfs meðvitund (Vilborg Jóhannsdóttir, 2001). Þroskaþjálfar hafa engar 

eyrnamerktar stöður, þar sem þeir hafa ekki eignað sér vinnustaði heldur vinna 

með fólki með fötlun þar sem þörf er á (Helga Birna Gunnarsdóttir, 1999). 

Verkefni þroskaþjálfa eru því mjög misjöfn en eitt af mikilvægustu hlutverkum 

þeirra er hagsmunagæsla fólks með fötlun, eins og segir í öðrum kafla 

Reglugerðar um störf, starfsvettvang og starfshætti þroskaþjálfa nr. 215 / 1987: 

„Þroskaþjálfar skulu í störfum sínum leggja sérstakar áherslur á skyldur 

samfélagsins við hina fötluðu og stuðla að því að samfélagið mæti þörfum 
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þeirra“. Starf þroskaþjálfa krefst því mikillar þekkingar og færni á þörfum 

einstaklinga með fötlun.  

 

Það hefur alltaf verið stór þáttur þroskaþjálfa að miðla þekkingu sinni til annarra 

en til að geta verið ráðgefandi aðili verður sá sem ætlar að miðla að kunna bæði 

skil á kenningum og starfsaðferðum (Halldóra Sigurgeirsdóttir, 1990). Til þess 

að fagmaður kunni skil á kenningum og starfsaðferðum þarf hann að fylgja 

tímanum og endurmennta sig. Það nám sem kennt er í dag kemur inn á ríkjandi 

hugmyndafræði, nýjustu strauma og stefnur í faginu og farið er í lög og 

reglugerðir eftir því sem við á. Leitast er við að veita þroskaþjálfanemum 

hagnýta þekkingu á stefnumótun og framkvæmd heildrænnar þjónustu auk þess 

að tengja saman fræðilega og hagnýta þekkingu á málefnum fatlaðra 

(Kennaraháskólinn e.d.). Hrefna Haraldsdóttir telur menntun þroskaþjálfa vera 

að skila sér út á vinnumarkaðinn. Hún segir að eitt af því sem þroskaþjálfar 

kunni vel er kunnátta þeirra í því að staldra við í hraðanum sem við búum við, 

skipuleggja verkefni og setja fram skýr markmið (Hrefna Haraldsdóttir munnleg 

heimild, 12 febrúar 2006).  

 

3.4. Lög og reglugerðir 
Til að tryggja almenn mannréttindi þarf að setja lög og reglugerðir. Fyrstu lögin 

sem sett voru um málefni fatlaðra, voru eins og fyrr segir Lög um fávitahæli 

nr.18/1936. Í gegnum árin hafa þau lög þróast og breyst með breyttum 

áherslum og hugmyndafræði. Síðasta lagasetning sem snýr að málefnum 

fatlaðra er Lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992. Markmið þeirra laga er að 

tryggja fötluðum jafnrétti og sambærileg lífskjör við aðra þjóðfélagsþegna með 

því að tryggja þeim rétt umfram þann sem felst í almennum lögum. Árið 2000 

markaði tímamót í málaflokki fatlaðra þar sem lagt var fram frumvarp um 

félagsþjónustu sveitarfélaga. Þrátt fyrir að frumvarpið hafi ekki náð samþykkt og 

var dregið til baka báru viðhorf þess og hugmyndir með sér miklar breytingar í 

málefnum fatlaðra. Frumvarpið fól í sér flutning á málefnum fatlaðra frá ríki til 

sveitarfélaga og lagði áherslu á nærþjónustu (Vilborg Jóhannsdóttir, 2001).  
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3.4.1. Siðareglur þroskaþjálfa 
Siðareglur eru hverri fagstétt nauðsynlegar, en þær móta störf fagmanna og 

hægt er að leita í þær ef deilumál rísa. Þannig auðvelda þær fagmönnum vinnu 

sína (Erla Þórðardóttir, 1999). Siðareglur þroskaþjálfa veita ramma yfir ríkjandi 

gildi og viðmið stéttarinnar til að vinna eftir. Þær eru unnar út frá Lögum um 

þroskaþjálfa nr. 18/1978 og Reglugerð um störf, starfshætti og starfsvettvang 

þroskaþjálfa nr. 215/1987. Hverjum starfandi þroskaþjálfa ber að hafa siðareglur 

stéttarinnar í huga í öllu sínu starfi. Svo segir í 6. grein þeirra: „Þroskaþjálfi skal 

leita aðstoðar annarra sérfræðinga ef þörf er á. Hann skal virða sérþekkingu 

annarra faghópa og nota sérþekkingu sína til að ráðleggja öðrum“. 

 

3.5. Samantekt 
Þroskaþjálfar eru ung stétt sem er í stöðugri þróun hún hefur 48 ára sögu og 

hefur aðlagað sig að örum breytingum hugmyndafræðinnar. Stéttin hefur sýnt 

mikinn sveigjanleika og aðlögun á breyttum og víðum starfsvettvangi og hefur 

uppbygging námsins þróast eftir því. Eitt af aðalverkefnum þroskaþjálfa er að 

standa að hagsmunagæslu fatlaðs fólks, að vera talsmaður þeirra og að breiða 

út þekkingu á málefnum þeirra. Þeir starfa eftir lögum um þroskaþjálfa  

nr. 18/1978 og Reglugerð um störf, starfshætti og starfsvettvang þroskaþjálfa 

nr. 215/1987. Þroskaþjálfar heyra undir Heilbrigðismálaráðuneytið en 

félagsmálaráðuneyti fer með málefni fatlaðra.  
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4. Kafli Fræðilegur hluti 
Þegar vinna á gott og metnaðarfullt starf er mikilvægt að það sé skýrt og vel 

skilgreint hvað eigi að gera og hvernig eigi að vinna það. Einnig þarf að setja 

tímamörk til að vinna eftir svo að áætlanir standist. Þannig geta allir stefnt að 

sama marki með vinnu sinni. Á síðustu árum hefur það sýnt sig að teymisvinna 

skilar góðum árangri þar sem fólk miðlar upplýsingum sín á milli og setur sér 

sameiginleg markmið þar sem gengið er út frá hagsmunum skjólstæðingsins. 

Teymisvinna krefst sveigjanleika, opinna samskipta, trausts og samvinnu. 

Fagfólk er meðvitað um mikilvægi snemmtækrar íhlutunar og þurfa vinnubrögð 

hennar að vera markviss og mótuð í samvinnu við foreldra og fagfólk. Í 

hugmyndafræði snemmtækrar íhlutunar er lögð áhersla á að ganga út frá 

óskum foreldra og er lögð áhersla á að byrja hana sem fyrst.  

 

4.1. Stefnumörkun Landspítala- Háskólasjúkrahús 
Að hafa skýra stefnu í starfssemi og starfsmannamálum er hverri stofnun 

nauðsynlegt ef árangur á að nást. Ef stefnan er ekki ljós er ómögulegt að setja 

markmið og skapa framtíðarsýn. Sem dæmi um stefnumörkun stofnunar má 

nefna ríkjandi stefnu sem Landspítalinn- Háskólasjúkrahús hefur sett sér. Í 

stefnukorti sjúkrahússins segir að þjónustan skuli vera örugg, skjót og jafnræð 

en aftur skuli sýna sveigjanleika og nýsköpun. Verklag innan spítalans á að vera 

heildrænt, heilsueflandi og verkferlar vel skilgreindir. Sjúklingar og 

aðstandendur skulu taka þátt í ákvarðanatöku í sambandi við meðferð. Þá skal 

ávallt hámarksöryggi vera viðhaft með markvissri skráningu, öflugu og 

notendavænu upplýsingakerfi. Sjúkrahúsið á að leiða framsækna forystu í 

mannauð með því að skapa metnaðarfulla liðsheild starfsfólks og hafa 

vinnuumhverfi hvetjandi til að ýta undir starfsþróun. Starfsfólk þarf að sýna 

ábyrgð, fagmennsku, traust, virðingu, öryggi, jafnræði og jafnrétti. Það þarf að 

hafa skýrt umboð til athafna og vera fært um að starfa í þverfaglegri samvinnu. 

Innan sjúkrahússins er talað um að vinna eftir leiðandi samvinnu og virkum 

tengslum. Sjúkrahúsið hefur frumkvæði að samvinnu opinberra aðila, einkaaðila 

og annarra í þeim tilgangi að stuðla að samfelldri þjónustu til hagsbóta fyrir 

sjúklinga (Landspítali Háskólasjúkrahús, e.d. 2006). 
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„Framtíðarsýn Landspítalans er að veita upplýstum sjúklingum og 
aðstandendum þeirra framúrskarandi, heildræna og samfellda þjónustu á einum 
stað. Starfsfólki eru skapaðar aðstæður til starfsþróunar svo að LSH verði 
leiðandi í þjónustu, menntun og vísindum. Stöðug þekkingarþróun, gæðastarf 
og öryggisbragur stuðla að faglegum vexti spítalans og eru grundvöllur útrásar 
innanlands sem utan. Sjúkrahúsið sækir fram í þjónustu, menntun og vísindum 
til að komast í fremstu röð norrænna háskólasjúkrahúsa“ (Landsspítali 
Háskólasjúkrahús, e.d. 2006).  
 

4.2. Drög að Stefnumörkun Félagsmálaráðuneytisins 
Í desember 2006 lagði Félagsmálaráðuneytið fram drög að stefnumörkun um 

Framtíðarsýn um þjónustu við fötluð börn og fullorðna 2007-2016. Þar útlistar 

ráðuneytið framtíðarsýn sinni á þjónustu við fötluð börn frá fæðingu til sautján 

ára aldurs og fjölskyldur þeirra. Markmið með stefnumörkuninni er að þjónusta 

við fötluð börn og fjölskyldur þeirra sé sniðin að þörfum þeirra hverju sinni 

samkvæmt mati í kjölfar greiningar. Hún byggi á heildstæðri, einstaklingsmiðaðri 

þjónustuáætlun sem er endurskoðuð reglulega. Þannig er sveigjanleiki tryggður 

og miðað er við að stuðningur við fjölskyldur sé með þeim hætti að foreldrar geti 

stundað nám eða gegnt starfi og notið frístunda til jafns við aðra. Ýtt er undir 

samhæfða þjónustu og ábyrgð þjónustuaðila, þar sem allir hafa sinn tengilið, 

sem sinnir málefnum hvers og eins. Í stefnumörkuninni kemur fram að þegar 

þroskaröskun barna verður ljós skuli þjónustuaðilar hafa frumkvæði að því að 

kynna aðstandendum hvaða þjónusta og stuðningur þeim býðst 

(Félagsmálaráðuneytið, 2006). 

 

Kafli 1.4.4. Stefnumörkunin gefur mynd af faglegri þekkingu og gæðastarfi. Þar 

kveður á um að:  

„Byggð verði enn frekar upp fagleg þekking og gæðastarf í þjónustu við fötluð 
börn og fullorðna. Þjónustan sé einstaklingsmiðuð, byggð á heildstæðri og 
sveigjanlegri þarfagreiningu í samráði við notendur á hverjum tíma. Gæðum 
þjónustunnar og viðhorfum notenda til hennar sé fylgt eftir með reglubundnum 
hætti, meðal annars könnunum meðal notenda og starfsfólks og mati á árangri 
út frá sérstökum mælikvörðum sem komið verði á í því skyni til ytra og innra 
eftirlits. Með því móti sé fylgst með því að settum markmiðum sé náð. Áhersla 
er lögð á að skapa traust milli stjórnenda, starfsfólks, notenda og aðstandenda 
þeirra, meðal annars með því að bregðast fljótt og örugglega við kvörtunum og 
ábendingum. Fylgst sé vel með nýjungum í þjónustu við fötluð börn og fullorðna 
jafnframt því að gæta hagkvæmni í rekstri“.  
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Kafli 1.5 í stefnumörkuninni snýr að þjónustu við börn 0-17 ára og fjölskyldur 

þeirra. Í lið 1.5.3 segir:  

„Fagleg þekking greiningar- og ráðgjafaraðila sé tryggð á öllum þjónustustigum 
og svæðum og sé sambærileg um land allt, utan sérhæfðara þjónustu 
greiningaraðila og barnadeilda sjúkrahúsa. Hún byggir á nýjustu upplýsingum 
og niðurstöðum viðurkenndra rannsókna. Tryggður verði aðgangur starfsfólks 
að sérfræðiráðgjöf og handleiðslu þar sem fámenni kann að standa í vegi fyrir 
sérhæfðri þjónustu. M.a. verði nýting tölvusamskipta og fjarfundabúnaður þróuð 
frekar í því skyni“.  
 

Liður 1.5.3 e snýr að „þjónustuteymum, skipuðum fulltrúum notenda og veitenda 

þjónustu við fötluð börn, sem hafi umsjón með þjónustu við hvert barn og 

fjölskyldu þess þegar við á“. Liður 1.5.3.f. snýr að þróunar- og 

rannsóknarstörfum á sviði þroskaraskana, fatlana, íhlutunar, ráðgjafar og 

þjónustu, þar sem stuðlað er að eflingu þessara þátta. Að öll íhlutun sé byggð á 

viðurkenndum, gagnreyndum aðferðum, jafnt á sérstökum þjónustustöðvum 

fatlaðra barna sem og hinu almenna þjónustukerfi.  

 

4.3. Gildi teymisvinnu 
Meðvitund um ávinning teymisvinnu fer ört vaxandi. Þær starfsstéttir sem koma 

að teymi hafa allar eitthvað til málanna að leggja, sumir hafa víðtæka þekkingu 

byggða á breiðum grundvelli á meðan aðrir hafa þrengri og dýpri þekkingu. Það 

er oft talað um að fagmenn sem starfa í teymi þurfi að tileinka sér sjö eiginleika. 

Þeir eru: Að hlusta, að spyrja, að rökræða, að virða hvor annan, að hjálpa, að 

deila með öðrum og að taka þátt. Í teymisvinnu sameinast fagfólk með ólík 

sjónarmið, ólíka þekkingu og reynslu í þeim tilgangi að ná fram ákveðnu 

markmiði. Engum er það fært að kunna allt eða vita svör eða aðferðir við öllu. 

Góður fagmaður þekkir takmarkanir sínar og leitar álits hjá öðrum ef með þarf. 

Þannig virkar teymisvinnan auk þess sem það er misjafnt í hvaða umhverfi hver 

og einn þekkir þann sem um ræðir og þannig er leitast eftir heilsteyptari mynd. 

Mikilvægt er að skilgreina hlutverk hvers og eins innan teymisins til að styrkur 

allra sé nýttur og þekking allra aðila sé samofin (Sigurður Guðmundsson, 2004). 

Teymisvinna hefur verið reynd fyrir krabbameins veik börn, börn með heila og 

taugasjúkdóma og sykursjúk börn. Teymisvinna tekur mið af þörfum barnsins og 

fjölskyldunnar, eykur öryggi og bætir líðan þeirra. Reynsla sú sem komin er af 
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þeirri teymisvinnu gefur góða von um að þróun á frekari teymisvinnu eigi eftir að 

bæta þjónustu við aðra hópa sjúklinga sem þjást af langvinnum sjúkdómum 

(Pétur Lúðvíksson, 2002). 

 

Teymisvinna þarf að vera sveigjanleg til að tryggja að mismunandi þörfum sé 

sinnt. Gott upplýsingaflæði milli fagfólks skiptir gríðarlega miklu máli og þarf að 

vera virkt ef teymisvinnan á að skila sér. Teymisvinna er mikil og samþjöppuð 

en af henni leiðir markviss og gefandi vinna þar sem fagaðilar styrkja hvern 

annan í erfiðum málum. Þannig er stuðlað að einstaklingsmiðaðri þjónustu þar 

sem hverjum og einum er mætt þar sem hann er staddur hverju sinni. 

Teymisvinna er ekki tímasóun heldur nauðsynleg þar sem hún er öflug, skilvirk 

og nákvæm (Sigríður Magnúsdóttir, 2004). 

 

4.4. Snemmtæk íhlutun 
Snemmtæk íhlutun er vanalega miðuð við tímabilið frá fæðingu barns til 6 ára 

aldurs. Íhlutunin getur hafist hvenær sem er á þessu tímabili en mikilvægt er að 

hún hefjist sem fyrst eftir greiningu. Vinnubrögð íhlutunar þurfa að vera 

markviss og mótuð í samvinnu við fagfólk og foreldra. Þáttur foreldra er 

gífurlega mikilvægur, því þarf að liggja ljóst fyrir hvert hlutverk þeirra er. 

Foreldrar þurfa að fá aðlögunartíma til að læra á og meðtaka hömlun barnsins 

síns áður en þau geta verið þátttakendur í íhlutuninni (Tryggvi Sigurðsson, 

2006).  

 

Snemmtæk íhlutun er áætlun eða prógram sem búið er til fyrir ung börn og 

foreldra þeirra til að draga úr þeim áhrifum sem þroskafrávik getur haft á líf 

barnsins eða fjölskyldu þess. Til að skilgreina hugtakið þá reynist nauðsynlegt 

að fara nokkra áratugi aftur í tímann, því það var á síðustu öld sem fræðimenn 

fóru að átta sig á að mögulega væri hægt að hafa áhrif á þroska barna ef gripið 

væri inní líf þeirra með markvissum aðgerðum. Orðið er þýðing af enska orðinu 

„early intervention“, fyrri hluti þess þýðir að eitthvað skuli gerast snemma á 

lífsleiðinni en seinni hlutinn um þau inngrip sem viðhöfð eru til að bæta lífsgæði. 

Þær kenningar sem fram hafa komið í uppeldis- og sálarfræði hafa haft mest 

áhrif á gildi snemmtækrar íhlutunar. Margar þeirra hafa sýnt fram á þann 
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þroskakipp sem börn hafa tekið er þau búa við markvissa örvun frá foreldrum 

sínum á fyrstu æviárunum. Margar rannsóknir hafa sýnt fram á að ef árangur 

eigi að nást af íhlutuninni þá verði foreldrar að vera virkir í meðferðinni (Tryggvi 

Sigurðsson, 2000). 

 

Snemmtæk íhlutun hefur að mestu beinst að börnum í ákveðnum áhættuhópum 

eins og börnum frá fátækum heimilum, sem búa við óreglu, sem eiga seinfæra 

foreldra, eru fyrirburar eða léttburar, eiga unga foreldra, börnum innflytjenda og 

börnum með skilgreind þroskafrávik eða langvinna sjúkdóma. Í dag er farið að 

líta á barnið í víðara samhengi og athyglin beinist að umhverfi þess og fjölskyldu 

líka. Þróun hefur átt sér stað í starfsaðferðum snemmtækrar íhlutunar sem hefur 

að mestu beinst að samvinnu við foreldra og samvinnu ólíkra starfstétta. Einnig 

hefur verið lögð meiri áhersla á að miðla og yfirfæra þekkingu manna á milli 

(Tryggvi Sigurðsson, 2000).  

 

Það er alltaf hægt að byrja að vinna markvisst með barni og fjölskyldu þess þó 

svo að greining liggi ekki fyrir. Vinnubrögð snemmtækrar íhlutununar þurfa að 

vera unnin í samvinnu við fagfólk og foreldra. Margar rannsóknir sýna fram á að 

bestur árangur næst ef foreldrar eru virkir samstarfsaðilar frekar en þiggjendur 

þjónustu. Hugmyndafræði snemmtækrar íhlutunar segir til um að áherslur 

vinnunnar eigi að vera samkvæmt óskum foreldra og að markmiðin skuli vera 

unnin út frá þeim á faglegan hátt.  

 

Til þess að fagmaður nái settum markmiðum er mikilvægt að hann sé 

meðvitaður um rödd foreldra og að hún skipti máli. Fagmaður þarf að nálgast 

foreldrana á þeirra forsendum en ekki eigin. Hann þarf að líta á foreldra sem 

samstarfsaðila og kunna að gera einstaklings-, þjónustu- og árangursmat. 

Góður fagmaður verður að vera viðbúinn því að skoðanir hans og foreldra fari 

ekki saman og er mikilvægt að kunna að vinna úr ágreiningi svo hann leysist á 

farsælan hátt. Þegar samvinna er á milli allra fagaðila eru auknar líkur á að 

barnið nái lengra í þroska og námi. Í dag er aðalmarkmið snemmtækrar 

íhlutunar að leiða til betri lífsgæða barns og fjölskyldu þess til lengri tíma litið 

(Tryggvi Sigurðsson, 2000). 
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4.5. Samantekt 
Landspítalinn- Háskólasjúkrahús hefur sett sér skýra stefnu í verklagi og 

vinnuferlum. Þeir leita eftir að leiða framsækna forystu í mannauð með 

metnaðarfullri liðsheild starfsfólks og er lögð áhersla á samvinnu. Skýr 

framtíðarsýn er um þjónustu, menntun og vísindi sem sjúkrahúsið vill skapa til 

að komast í fremstu röð norrænna háskólasjúkrahúsa. Sú stefnumörkun sem 

félagsmálaráðuneytið sett fram í desember 2006 gefur nýja og breytta sýn á 

þróun í málefnum fatlaðra næstu 10 árin. Hún byggir á heildstæðri, 

einstaklingsmiðaðri þjónustuáætlun við börn og fjölskyldur þeirra. Hún kveður á 

um að þjónustuaðilar hafi frumkvæði að kynna hvaða þjónusta og stuðningur er 

í boði fyrir fatlaða og fjölskyldur þeirra. Teymisvinna er stór þáttur í vinnu við 

fötluð börn og fjölskyldur þeirra þar sem margir fagmenn koma að málum. Ef 

teymisvinna virkar rétt þá eru auknar líkur á öryggi og betri líðan þeirra sem 

þjónustuna fá. Reynsla sem kominn er af teymisvinnu í nokkrum hópum gefur 

góða raun og eykur líkur á að frekari teymisvinna eigi eftir að bæta þjónustuna 

við fleiri hópa. Með snemmtækri íhlutun eru vinnubrögð markviss og mótuð í 

samvinnu við fagfólk og foreldra. Fagmaður verður að vera viðbúinn því að 

skoðanir hans og foreldra eigi ekki endilega saman. Þegar samvinna er á milli 

allra sem að barninu koma þá eru auknar líkur á að barnið nái lengra í þroska 

og námi. Því skiptir miklu máli að fagfólk og foreldrar vinni saman.  
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5. Kafli Fatlanir og frávik 
Að eignast barn er mikil upplifun og kraftaverk. Foreldrar mynda oft tilfinningar til 

barnsins áður en það fæðist. Margir velta því fyrir sér hvort barnið verður stelpa 

eða strákur og hvort það verði rauðhært eða ljóshært. Öðrum finnst það eina 

sem skipti máli að barnið verði heilbrigt. Fæstir hafa velt því fyrir sér hvernig þeir 

bregðast við ef barnið reynist með frávik. Þegar foreldrar fá fregnir um að barn 

þeirra reynist vera með frávik þá breytist upplifun þeirra af meðgöngu og 

fæðingu barnsins þar sem þeir standa frammi fyrir mikilli óvissu. Þá myndast oft 

kreppuástand og foreldrarnir þurfa að ganga í gegnum mikla sjálfskoðun. Það 

skiptir máli hvernig þeim er tilkynnt um frávik barnsins. Sá sem ber fréttirnar þarf 

að sýna foreldrunum nærgætni og skilning og gefa þeim allan þann tíma sem 

þeir þurfa. Það er margt sem bendir til þess að áfallahjálp sé nauðsynleg á 

slíkum tímamótum jafnt fyrir foreldra sem og alla fjölskyldumeðlimi, þó eru 

aðstæður hvers og eins misjafnar. 

5.1. Hugyndir og væntingar foreldra 
Foreldrahlutverk er eitt af þeim verkefnum sem flesta fullorðna langar til að taka 

að sér og oft er það sönnun þess að einstaklingar séu orðnir fullorðnir og geti 

tekið ábyrgð á öðrum einstaklingi (Álfheiður Steinþórsdóttir og Guðfinna Eydal, 

1986). Með tilkomu barns öðlast foreldrar ákveðin völd þar sem þeir gegna nýju 

hlutverki. Þeir hafa aukna ábyrgð þar sem þeir hafa ekki bara um sjálfa sig að 

hugsa heldur einnig um velferð barns. Foreldrar finna fyrir stolti, sjálfstrausti og 

gleði þegar vel gengur í þroska barnsins og uppeldi (Álfheiður Steinþórsdóttir og 

Guðfinna Eydal, 1995).  

 

Á meðgöngu eru margar hugsanir sem koma upp hjá foreldrum. Til dæmis 

hvernig barnið muni verða, hvort það sé heilbrigt eða hvort um einhver frávik sé 

að ræða. Það er margt sem gerist á meðgöngu og báðir aðilar aðlaga sig þeim 

breytingum sem eru í vændum. Norskur sálfræðingur að nafni Lisbeth Brudal 

hefur rannsakað nokkra þætti sem snúa að sálarlífi foreldra á meðgöngu og 

leiddi sú rannsókn í ljós að sálarlíf karlmanna breyttist ekki síður en kvenmanna 

á meðgöngunni (Álfheiður Steinþórsdóttir og Guðfinna Eydal, 1986).  

 



 31 

5.1.1. Tilfinningaleg viðbrögð foreldra 
Í flestum tilfellum mynda báðir foreldrar tilfinningar til barnsins áður en það 

fæðist. Tilfinningar geta verið mismunandi hjá foreldrum og þeir eru ekki 

endilega að velta sömu hugsunum fyrir sér. Það er því ekki sjálfgefið að 

tilfinning þeirra gagnvart barninu sé sú sama. Ef til þess kemur að þær óskir og 

væntingar sem foreldrar hafa myndað sér rætast ekki geta þeir lent í miklu 

tilfinningalegu uppnámi sem getur leitt til sálarkreppu. Það getur átt við hvort 

heldur sem um fyrstu meðgöngu er að ræða eða ekki. Þeir geta velt því fyrir sér 

hvort þeir standist þær væntingar og ábyrgð sem fylgir því að verða foreldri eða 

hvort þeir eru almennt í stakk búnir að takast á við það hlutverk. Þegar kröfur 

foreldra eru orðnar svo miklar til sjálfs síns má ekki mikið út af bregða og getur 

minnsta mótlæti sem þeir mæta valdið þeim hugarangri og vanlíðan. Áföll eru 

oftast þess eðlis að þau koma með litlum fyrirvara og eru foreldrar sjaldnast 

undir það búnir að takast á við óvænt frávik hjá barninu. Það kemur meðal 

annars til vegna þeirra væntinga og ábyrgðar sem þeir hafa gert til sjálfs síns 

sem foreldrar. Foreldrar þurfa því að endurmeta væntingar sínar og áform út frá 

breyttri stöðu. Það er mjög margt sem getur valdið álagi foreldra á meðgöngu 

eða eftir að barnið er fætt. Langvarandi álag á foreldra sem þeir sjá ekki fyrir 

endann á getur haft slæmar afleiðingar á þá (Álfheiður Steinþórsdóttir og 

Guðfinna Eydal, 1986). 

 

Þær væntingar sem foreldrar gera til barns á meðgöngu bresta stundum. Í um 

4% tilfella fá foreldrar þær fréttir að ekki sé allt með felldu hvað varðar barnið 

(Barnett o.fl., 2003). Ýmis frávik geta komið í ljós á meðgöngu eða eftir fæðingu 

barns. Ef það sýnir sig getur upplifun foreldra af meðgöngu og fæðingu breyst 

þar sem þeir þurfa að sleppa tökum af þeim óskum og væntingum sem þeir 

höfðu gert sér um barnið. Það er eðlilegt að foreldrar bregðist við slíkum 

upplýsingum á mismunandi hátt en þeir upplifa gjarnan áfall og geta sýnt ýmis 

tilfinningaleg viðbrögð eins og reiði, sorg, ótta, dofa og vantrú (Barnett o.fl., 

2003). Þessar misjöfnu tilfinningar skapa ákveðna ringulreið meðal foreldra. 

Með tímanum fer að ganga á þrek þeirra, mótstöðuafl gegn umhverfinu minnkar 

og sálræn einkenni koma fram. Þessi einkenni byrja oft sem þreyta og slen, 

sem óljós kvíði, almenn líkamleg vanlíðan og höfuðverkur (Álfheiður 

Steinþórsdóttir og Guðfinna Eydal, 1986). Þegar foreldrar hafa orðið fyrir 
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einhverskonar áfalli er mikilvægt að þeir njóti aðstoðar frá fagfólki til að vinna úr 

því. 

 

5.1.2. Andleg kreppa 
Í andlegri kreppu finnur einstaklingur til einmannaleika og sjálfsniðurlægingar. 

Einmannaleiki getur heltekið einstakling þegar hann verður fyrir einhvers konar 

missi, eins og ástvinamissi, atvinnumissi, húsnæðismissi og minnkuðu sjálfræði. 

Einnig má nefna sjúkdóma sem upp kunna að koma eða skyndileg áföll eins og 

dauðsfall einhvers nákomins og óvænta atburði sem þarfnast aðlögunar 

(Cullberg, 1978). Johan Cullberg prófessor í sálarfræðum segir kreppu myndast 

þegar lífsaðstæður einstaklings breytast þannig að fyrri lífsreynsla og viðbrögð 

nægja ekki til þar sem einstaklingnum þykja þær óyfirstíganlegar og 

óskiljanlegar. Hann skiptir kreppunni í fjögur eftirfarandi stig: 

1. Lostsstig - Einkenni þess eru andlegur doði, breytt tímaskyn og 

óraunveruleiki. Á þessu stigi er mikilvægt að láta einstaklinginn aldrei 

vera einan. Birtingarformið getur verið mjög misjafnt milli einstaklinga en 

nauðsynlegt er að hann komist af lostsstiginu yfir á það næsta svo hann 

geti séð lífið í heild aftur og byrjað að byggja lífið upp að nýju. 

2. Viðbragðs- eða varnarstig - Ómeðvituð viðbrögð sem einstaklingurinn 

kemur sér upp þegar sársaukinn er of mikill til að getað tekist á við hann. 

Það er eðlilegt að dvelja á þessu stigi, tímabundið. Oft kemur fram 

afturhvarf þar sem mikil þörf er fyrir umhyggju annarra. Einstaklingurinn 

leitar gjarnan í afneitun og beitir tilfærslu þar sem til dæmis 

fjandsamlegum tilfinningum er beint þangað sem minni hætta er á. 

Andhverfing og bæling getur einnig gert vart um sig. Gefa þarf þessu stigi 

tíma. 

3. Úrvinnslustig - Einstaklingur byrjar að horfa fram á við og skoðar hvaða 

möguleika hann hefur um framhaldið út frá staðreyndum. Hann horfist í 

augu við vandamálið. 

4. Endurskipunarstig - Á þessu stigi hefur einstaklingur unnið úr kreppunni 

og hún er orðin hluti af hans lífi. Hann lærir að lifa með sorginni. Sumir ná 

ekki fyrri getu til daglegs lífs en aðrir koma enn öflugri til baka (Cullberg, 

1978).  
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Kϋbler-Ross (1989) hefur fjallað mikið um dauðann og lýsir hún meðal annars 

ákveðnum stigum sorgarferlis. Það sorgarferli er líkt og Cullbergs, ekki 

eingöngu tengt dauðanum, heldur á það við um margt annað eins og til dæmis 

þegar fötlun barns uppgötvast eða frávik sýnir sig. Kϋbler-Ross (1989) skiptir 

sorgarferlinu í ákveðin stig sem eru að einhverju leiti frábrugðin þeim stigum 

sem Cullberg lýsir.  

 

Þau eru:  

1. Afneitun - Hugsanir eins og „þetta er ekki að gerast, ekki hjá mér“ leita 

gjarnan á fólk í upphafi afneitunar. Doði kemur fram sem er eðlilegt 

varnarviðbragð mannsins við of miklu álagi þar sem veruleikanum er 

haldið í skefjum meðan einstaklingurinn safnar kröftum á ný. Þessi vörn 

dugir ekki lengi og leiðir yfir á næsta stig. 

2. Reiði - Þegar afneituninni sleppir tekur reiðin við. Hún getur komið fram 

með ýmsu móti en farvegir hennar eru margir og geta beinst að hverju og 

hverjum sem er, til dæmis Guði, læknum, maka, barninu sjálfu eða 

sjálfum sér. Hún getur birst allt á milli þess að hækka málróm, til fjúkandi 

æðiskasta. 

3. Samningar – Einstaklingur reynir að semja til að sættast. Samningar geta 

verið raunhæfir og óraunhæfir, þeir takast ekki alltaf og því verður ekki 

staðnæmst á þessu stigi. 

4. Geðslægð – Ef einstaklingur kemst að því að samningar duga ekki fer 

hann að horfast í augu við staðreyndir sem blasa við, til dæmis að frávik 

barns eða fötlun er komin til að vera. Þá þarf að takast á við áfallið og 

hleypa sorginni að. Það er alla jafnan sárt og reynir á að hlaupa ekki 

undan sársaukanum sem er því samfara, heldur taka á móti honum, 

upplifa hann og fara í gegnum hann. Eina leiðin út er að fara í gegn. 

5. Sættir – Þeir sem komast í gegnum sorgina halda á næsta stig sem felur 

í sér aðlögun. Andleg ró og jafnvægi fer að komast á. Hamingju er ekki 

náð en hlúð er að sárunum. Örin eru áfram á sínum stað en 

einstaklingurinn lærir að lifa með því sem gerst hefur, ekki endilega í sátt 

en af raunsæi. Hann hefur öðlast nýjan reynsluheim sem hann byggir 

tilveru sína á og þannig hefur hann öðlast aukna lífsreynslu sem gefur 

honum meiri dýpt og aukinn þroska.  
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Það er eðlilegt að fara fram og til baka milli stiganna. Kϋbler- Ross (1989) telur 

nauðsynlegt að fara að lokum í gegnum hvert stig fyrir sig til þess að komast í 

gegnum áfall og laga sig að nýjum aðstæðum. Andrés Ragnarsson sálfræðingur 

og faðir fatlaðs drengs lýsir því í bók sinni „Setjið súrefnisgrímuna fyrst á yður“, 

að flestum sem heyja þessa ferð eigi erfiðast með að fara í gegnum fjórða 

stigið, það er geðslægðina. Þar er sársaukinn mestur og hindranirnar 

viðamestar. Hann segir svo:  

„Þá skal á það bent að uppgjöfin þarf ekki að vera flóknari en svo að við 
gefumst upp fyrir sannleikanum eins og hann kemur fyrir, ekki í umbúðum eða 
dulargerfi, heldur sannleikanum nöktum eins og ungabarni. Auðmýktin felur fyrst 
og fremst í sér að viðurkenna vanmáttinn gagnvart hinum nakta sannleika, 
horfast í augu við staðreyndir og takast á við þær af einlægni. Sú ferð – ferðin 
um velli sorgarinnar – ber í skauti sér æðruleysi að leiðarlokum. Þannig er 
æðruleysið fyrirheitna landið í ferðinni. Þar er að finna þá ró og þann frið sem 
fylgir því að hvílast eftir mikil átök“ (Andrés Ragnarsson, 1997). 
 

5.1.3. Aðlögun að foreldrahlutverkinu og breyttum aðstæðum 
Það getur reynst foreldrum erfitt að aðlaga sig að breyttum fjölskylduaðstæðum. 

Það sem veldur einni manneskju streitu þarf ekki að valda annarri streitu, það 

getur haft áhrif hvernig manneskjan er gerð, hver þroski hennar og lífsreynsla er 

(Miles og Carter, 1983). Foreldrar hafa mikla þörf fyrir góðar upplýsingar um 

ástand barnsins síns. Guðrún Kristjánsdóttir og Helga Bragadóttir (2001) 

skrifuðu grein um upplifun foreldra af því að eiga barn á barnadeildum 

sjúkrahúsa. Greinin byggir á rannsókn sem þær gerðu sem snýr að þessum 

þætti og í samantekt þeirra kemur fram að ein mikilvægasta þörf foreldra sem 

eiga barn á sjúkrahúsi er að fá upplýsingar og fræðslu um ástand barnsins. 

Tilgangur með fræðslu til foreldra er að gera þeim grein fyrir hverjar aðstæður 

barnsins eru og hvaða umönnunar það þarfnast. Fræðslan getur orðið til þess 

að foreldrar upplifi sig öruggari og öðlist meiri trú á því hvað þeir geta gert. 

Langvarandi streita og sorg vegna þess að hafa misst barn sem væntingar voru 

um getur leitt foreldrana til þunglyndis. Það er meðal annars þess vegna sem 

fræðsla og upplýsingar til þeirra er svo mikilvæg (Kenner, 1990).  
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5.1.4. Þörf fyrir upplýsingar og fræðslu  
Í rannsókn sem Dr. Páll Biering, lektor í geðhjúkrun, Linda Kristmundsdóttir, 

Helga Jörgensdóttir og Þorsteinn Jónsson (2006), gerðu og birt var í Tímariti 

hjúkrunarfræðinga árið 2006 var könnuð reynsla foreldra af því að eiga börn á 

legudeildum barna- og unglingageðdeildar Landspítalans. Þau tóku viðtöl við 

fimmtán foreldra. Það sem helst mátti lesa úr niðurstöðum af reynslu 

foreldranna var mikilvægi þess að starfsfólk sýndi alúð í garð foreldra þegar þeir 

fara í gegnum þessa erfiðu reynslu. Þeir þurfa að geta reytt sig á ákveðinn 

starfsmann eða meðferðaraðila um leiðsögn. Þeim finnst fagfólk í krafti 

sérfræðiþekkingar sinnar taka af þeim ráðin og segja greiningarfæribandið veita 

þeim takmarkaða þjónustu þar sem fagfólk getur greint vandamál og 

meðhöndlað í einhverju mæli, en er ekki jafnfært um að sinna fjölbreyttum 

þörfum skjólstæðinganna.  

 

Guðrún Kristjánsdóttir og Helga Bragadóttir (2001) hjúkrunarfræðingar fjalla um 

grunnþarfir foreldra barna á sjúkrahúsum í grein sinni „Þarfir foreldra barna á 

sjúkrahúsum“ sem birtist í Tímariti Hjúkrunarfræðinga árið 2001. Þær taka 

saman niðurstöður úr þremur íslenskum rannsóknum og átta erlendum, flestum 

frá Bandaríkjunum. Í niðurstöðum þeirra rannsókna sem þær höfðu til 

grundvallar voru grunnþarfirnar nokkuð samhljóma. Helstu grunnþarfir sem 

mátti greina voru: Að foreldrar fái upplýsingar um ástand barns, meðferð þess, 

úrræði og batahorfur, að þeir geti verið hjá barninu og annast það, að þeim sé 

treyst og þeir geti treyst læknum og hjúkrunarfræðingum, að þeir geti sinnt 

öðrum fjölskyldumeðlimum, svo sem börnum sínum og að þjónustan við 

fjölskylduna sé samhæfð. Rannsóknarniðurstöðurnar bentu til þess að 

mismunandi aldur barna virtist ekki skipta máli um það hverjar þarfir foreldra 

voru. Það virtist aftur á móti hafa áhrif á þarfir foreldranna hversu alvarleg 

veikindi barnsins voru. Einnig kom fram að orð sem sögð eru á álagsstundu 

gleymast seint og verður starfsfólk því að vanda hvað það segir við foreldra 

barna sem eru veik. Niðurstöður bentu til þess að fræðsla og stuðningur við 

foreldra sem eiga barn á sjúkrahúsi eru mikilvægir þjónustuþættir og það að 

þeim sé sinnt getur verið undirstaða þess að foreldrum og öðrum 

fjölskyldumeðlimum líði vel. Guðrún og Helga telja að rannsóknir um það 

hvernig þörfum foreldra er sinnt og hver ánægja foreldra með þjónustu 
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barnadeilda er, séu nauðsynlegar til að hægt sé að þróa þjónustu í átt að meiri 

gæðum og hagkvæmni. 

 

5.1.5. Störf félagsráðgjafa á barnasviði 
Í desember árið 2006 tókum við óformlegt viðtal við tvo af starfandi 

félagsráðgjöfum á barna- og kvennasviði Landspítala – Háskólasjúkrahús. 

Tilgangurinn var að fá sýn á þá þjónustu sem þær veita foreldrum barna með 

frávik eða langvinna sjúkdóma. Á þessum tveimur sviðum starfa fjórir 

félagsráðgjafar og sinna þeir öllum deildum barnaspítalans og málum á 

kvennasviði. Auk þess sem þeir eru með símatíma sem þær skipta með sér. 

Símatímann nýtir aðallega fólk sem farið er heim og hefur “misst af„ að fá viðtal 

við félagsráðgjafa eða hefur ekki vitað af þeim og þeirra vinnu fyrr en það var 

komið heim.  

 

Við báðum þær um að segja okkur frá því hvernig staðið væri að málum í dag í 

sambandi við fræðslu, aðstoð og stuðning til foreldra sem eignast barn með 

frávik. Þær sögðu okkur að allur gangur væri á því hvort og hvenær þær væru 

kallaðar til og í raun væri það undir starfsfólki deilda komið hvenær þær kæmu 

inní málin.  

 

Á kvennadeildinni sinna þær aðalega félagslegum málum. Flest viðtalanna þar 

eru vegna fóstureyðinga, en samkvæmt Lögum um ráðgjöf og fræðslu varðandi 

kynlíf og barneignir og um fóstureyðingar og ófrjósemisaðgerðir nr. 82/1998 ber 

öllum þeim konum sem fara í fóstureyðingu að fá viðtal við félagsráðgjafa. Að 

öðru leiti sinna þær ekki mikið öðrum málum innan kvennasviðs því lítið sem 

ekkert er kallað í þær vegna annarra mála. Samt sem áður segja þær að oft sé 

þörf á því. Á barnadeildunum eru þær aðallega inní málum fjölskyldna sem eiga 

langveik börn. 

 

Oft eru það foreldrarnir sjálfir sem hafa samband við þær eftir að hafa heyrt um 

þjónustu þeirra frá öðrum foreldrum. Þær telja ekki góð vinnubrögð að 

foreldrarnir þurfi að leita eftir þjónustunni, í stað þess að vera boðin hún af 

fagfólki. Þær veita málum sem þeim berast mikla eftirfylgni bæði innan og utan 
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veggja spítalans. Þær segja að starfsfólk vökudeildar hafi mest samband til að 

ræða við og leiðbeina foreldrum barnanna sem þar eru. Þær fræða foreldrana 

um ýmis réttindi og þjónustu sem þeim stendur til boða og útvega þeim húsnæði 

ef þess gerist þörf. Þær töluðu um að mikil aukning væri á viðtölum við 

útlendinga, því margt væri sem þeir þyrftu aðstoð með vegna 

tungumálaörðugleika.  

 

Þær telja þjónustu við foreldra barna með frávik eða langvinna sjúkdóma ekki í 

nógu góðum farvegi þar sem ekki eru nógu skipulögð vinnubrögð í kringum 

hana. Þær eru mjög hlynntar teymisvinnu og vildu helst sjá mun meira af slíkri 

vinnu innan spítalans, en alltaf sé þetta spurning um stjórnunarhætti og pólitík. 

Þær telja aðalvanda spítalans í dag vera að hann vanti starfsfólk sem sinni 

hinum ýmsu störfum og þar á meðal þessum (Auðbjörg Ingvarsdóttir og 

Sigurlaug Eyjólfsdóttir, munnleg heimild, 3. desember 2006). 

 

5.1.6. Þörf fyrir sálgæslu og áfallahjálp  
Í könnun sem félagið Einstök börn stóð fyrir hjá félagsmönnum árið 2002 kom 

meðal annars fram að áfallahjálp geti stemmt stigu við margvíslegum vanda þar 

sem áfallið gæti verið gífurlegt þegar barn þeirra greinist með sjaldgæfa eða 

alvarlega sjúkdóma og foreldrar geti með engu móti hugsað rökrétt. Af þeim 

sem svöruðu könnuninni nutu nokkrir aðstoðar frá djákna, félagsráðgjafa eða 

presti á sjúkrahúsinu en af svörunum má tvímælalaust ráða að foreldrar vilja 

þiggja sálgæsluaðstoð og er því nauðsynlegt að hún standi þeim til boða strax 

og greining liggur fyrir. Svör sem feður veittu um hvaða áhrif veikindi barnsins 

hafa á andlegt og líkamlegt ástand þeirra töluðu flestir þeirra um skapsveiflur, 

depurð og kvíða en færri um þreytu, höfuðverk og vöðvabólgu. Foreldrarnir 

segja það vandasamt verk að segja frá eða upplýsa um veikindi barns.  

 

„Átta þeirra nefna að enginn einn eigi að segja frá heldur tveir til þrír fagmenn. 
Sjö þeirra álíta að frumkvæði eigi að vera í höndum barnalæknis en jafnframt 
þurfi hjúkrunarfræðingur, prestur eða sálfræðingur að vera til staðar og veita 
áfallahjálp ef með þarf. Í einu svarinu kemur fram að vel mætti hugsa sér að 
hafa foreldri viðstatt sem hefur átt í svipuðum aðstæðum. Í nokkrum svörum er 
talað um mikilvægi þess að skýrt sé greinilega og umbúðalaust frá því að 
talsverð hætta sé á að foreldrar megni ekki að hlusta. Þá er þýðingamikið að 
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báðir foreldrarnir séu viðstaddir. Foreldrar verði líka að fá allan þann tíma sem 
þeir þurfi og tryggt sé að enginn utanaðkomandi truflun eigi sér stað. Einir 
foreldra minnast þess að þeim hafi verið sagt frá veikindum barns síns á 
kaffistofu á sjúkrahúsinu og aðrir að læknirinn hafi horfið á braut í hálfsögðum 
orðum“. 
 

Þegar foreldrar voru spurðir um hvað annað þeim finnist mikilvægt að koma á 

framfæri var rauði þráðurinn í svörum þeirra: 

„einlæg og áköf ósk þeirra um brýna nauðsyn þess að áfallahjálp eða 
sálgæsluaðstoð sé til staðar þegar barn þeirra greinist alvarlega veikt sé því er 
aðkallandi að hjálpin berist óumbeðinn. Í einu svarinu segir að sjálfsagt þyki að 
áfallahjálp sé fyrir hendi ef slys ber að höndum og því veki það furðu að 
foreldrar sem eignast fárveikt eða jafnvel dauðvona barn séu nánast látnir i friði. 
Í öðru svari kemur fram að margir fagmenn annist barnið í veikindum þess en 
enginn sinni foreldrunum. Einhverjir verði að huga að andlegri og líkamlegri 
líðan foreldranna og gæta þess jafnframt að þeir gangi ekki fram af sér við 
umönnun barnsins“. 
 

Niðurstöður þessara könnunar sýna að foreldrar telji gífurlega þörf fyrir 

áfallahjálp strax þegar barnið er greint með langvinnan sjúkdóm og reglulega 

þegar barnið er veikt.  

 

5.1.7. Stuðningur við foreldra 
Fagfólk getur veitt foreldrum margskonar stuðning en mikilvægast er að mynda 

gott samband við þá sem byggir á trausti, skilningi og hlýju (Miles, 2003). Það 

að koma fram við foreldra sem einstaklinga og skilja þarfir þeirra skiptir 

gríðarlegu máli. Það að spyrja spurninga eins og „hvernig líður þér“? eða 

„hvaða upplýsingar get ég aðstoðað þig við að nálgast“? skiptir máli (Kenner, 

1990). Fagfólk getur stuðlað að bættri sjálfsmynd foreldra með því að veita þeim 

aðstoð og kenna þeim umönnun við barn sitt. Einnig er mikilvægt að foreldrar 

séu með í ákvörðunum sem teknar eru í tengslum við barnið. Öll sú aðstoð sem 

foreldrum er veitt skal stuðla að því að draga úr streitu (Miles, 2003). 

 

Foreldrar hafa ekki endilega mestu þörfina fyrir svör eða ráðleggingar heldur 

hafa þeir fyrst og fremst þörf fyrir samhyggð og skilning, að þeim sé sýnd 

þægileg nærvera og viðurkenning á aðstæðum (Wright og Leahey, 2005). 

Vanmáttur fagfólks við ákveðnar aðstæður má ekki koma út sem áhugaleysi 

heldur verður að veita foreldrum viðurkenningu á þeirri líðan og þeim aðstæðum 
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sem þeir eru staddir í. Það þarf að hvetja þá til að huga að eigin heilsu og líðan. 

Líðan einstaklings og umhverfi hans spilar saman þar sem mikil vanlíðan og 

áhyggjur smita út frá sér. Það er oft mjög erfitt fyrir viðkomandi einstakling að 

þiggja utanað komandi aðstoð. Hann á erfitt með að fóta sig þar sem hann tekst 

á við reynslu sem er honum ný og algjörlega óþekkt. Þess vegna skiptir 

gríðarlegu máli að fagfólk komi fram af nærgætni og virðingu og beiti virkri 

hlustun svo það nái frekar að greina hvernig hægt er að koma til móts við þarfir 

einstaklingsins. Það eitt að hlusta getur verið það sem þarf fyrst og fremst. 

 

5.2. Aðlögun barns og foreldra hvort að öðru 
Fyrir nýfætt heilbrigt barn er talað um að fyrstu þrjár vikurnar heima séu sá tími 

sem fjölskyldan þarf til að ná jafnvægi á daglegum venjum. Það tekur tíma að 

kynnast barninu, þörfum þess líðan, næringu, svefni og vöku. Engir tveir 

einstaklingar eru eins og því er ekki hægt að vita fyrirfram hvernig barnið bregst 

við aðstæðum. Þegar barnið kemur í heiminn þurfa þarfir foreldra oft víkja fyrir 

þörfum barnsins (Álfheiður Steinþórsdóttir og Guðfinna Eydal, 1995). 

 

Börn með frávik þurfa oft meiri umönnun en önnur börn og þurfa foreldrar þeirra 

oft að aðlaga sig að breyttum venjum. Barnið getur þurft ýmsa aðstoð svo sem 

innlögn á vökudeild eða barnadeild, sjúkra- eða iðjuþjálfun. Það leiðir til aukins 

álags á foreldra þessara barna og getur truflað tengslamyndun þeirra. Það má 

segja að foreldrar barns sem hefur dvalið um tíma á vökudeild kynnist barni 

sínu á nýjan hátt þegar heim er komið. Þó svo að þau hafi umgengist hvort 

annað á vökudeild, þá hafa þau aldrei verið ein saman allan sólahringinn. Á 

vökudeild eru foreldrar og börn umkringd fagfólki sem er tilbúið að aðstoða við 

umönnun barnsins og hjálpa til við að lesa í hegðun þess. Því má líta á fyrstu 

vikurnar heima sem aðlögunartíma fyrir foreldra og barn, þar sem allir þurfa að 

aðlagast nýjum aðstæðum (Sólveig Kristjánsdóttir, án árs).  

5.2.1. Vökudeild Landspítala - Háskólasjúkrahúss 
Þegar börn hafa lagst inn á vökudeild eftir fæðingu fá foreldrar þeirra ákveðinn 

undirbúning og aðstoð áður en farið er heim. Þegar kemur að útskrift af 

vökudeild verða flestir foreldrar spenntir en líka kvíðnir fyrir þeim breytingum 

sem blasa við. Á vökudeild er aðstaða sem stendur foreldrum til boða þar sem 
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þeir geta gist með barni sínu í eina til þrjár nætur fyrir heimferð. Það er þó 

bundið aðstæðum deildarinnar hverju sinni hvort hægt er að bjóða upp á það 

(Sólveig Kristjánsdóttir, án árs). Margir foreldrar upplifa áhyggjur og öryggisleysi 

varðandi umönnun barnsins og það getur hjálpað þeim að yfirstíga þann ótta 

með því að gista þessar nætur á deildinni með barni sínu. Mörg börn sem hafa 

dvalið á vökudeild koma í áframhaldandi eftirlit á Barnaspítalann. Í flestum 

tilfellum er það eftirlit hjá nýburalæknum deildarinnar en það fer alveg eftir 

ástandi barns hversu oft það kemur (Sólveig Kristjánsdóttir, án árs). 

 

Þegar að barn útskrifast af vökudeild fá foreldrar bækling sem inniheldur ýmis 

ráð til að auðvelda umskiptin frá vökudeild og heim. Meðal annars er foreldrum 

ráðlagt:  

• Að halda í eitthvað af þeim venjum sem foreldrar og barn komu sér upp á 

vökudeildinni. 

• Að halda umhverfi rólegu í kringum barnið, sérstaklega þegar það er að 

nærast.  

• Að draga úr hávaða og skæru ljósi þá líður barninu betur.  

• Að gera mun á nóttu og degi. 

• Mörgum foreldrum finnst gott að halda skráningum sem gerðar voru á 

vökudeild, til dæmis um næringu og bleyjuskipti.  

 

Þegar barn útskrifast af vökudeild er sent bréf til hjúkrunarfræðinga í 

ungbarnaeftirliti viðkomandi heilsugæslustöðvar og er venjan að 

hjúkrunarfræðingur komi fljótlega í heimavitjun til að vigta og skoða barnið, auk 

þess að fræða um brjóstagjöf, næringu og umönnun þess. Það er oftast 

samkomulag hversu oft hjúkrunarfræðingur kemur heim (Sólveig Kristjánsdóttir, 

án árs).  

 

5.2.2. Heilsugæslustöðvar 
Hjúkrunarfræðingar og læknar á heilsugæslustöðvum sinna ung- og 

smábarnavernd fyrir börn á aldrinum 0-5 ára. Markmið með þjónustu 

heilsugæslunnar er að fylgjast með heilsu og framförum á þroska barna, 

andlegum, félagslegum og líkamlegum frá fæðingu til skólaaldurs. Áhersla er 
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lögð á stuðning við fjölskylduna þannig að börnum sé búin bestu mögulegu 

uppvaxtarskilyrði á hverjum tíma. Ráðgjöf af ýmsu tagi meðal annars um 

brjóstagjöf, mataræði og slysavarnir er mikilvægur þáttur ungbarnaverndar auk 

þess eru hefðbundnar bólusetningar framkvæmdar í skoðunum (Heilsugæslan, 

e.d.). 

 

5.3. Samantekt 
Foreldrahlutverkið er mikið og krefjandi starf. Þegar von er á barni eru margar 

hugsanir sem koma upp hjá verðandi foreldrum. Eitt af því sem margir hugsa 

um er hvort barninu reiði vel af og hvort þeir séu í stakk búnir til að takast á við 

það verkefni sem í vændum er. Þó að tilkoma barns sé foreldrum oftast 

gleðiefni, er það einnig álag og óvissa fyrir marga. Lífið tekur breytingum og 

foreldrar þurfa að bera ábyrgð á uppeldi og umönnun barnsins. Foreldrar hafa 

myndað tengsl við barnið strax á meðgöngu og hafa ósjálfrátt gert sér ýmsar 

væntingar tengdar því. Ef frávik sýnir sig hjá barni, eykst álagið þar sem 

foreldrar þurfa að endurmeta þær væntingar og þau viðhorf sem þau höfðu gert 

sér gagnvart barninu. Það veldur oft sálarkreppu sem foreldrar þurfa að vinna 

sig út úr. Það skiptir gríðarlega miklu máli fyrir foreldra að fá upplýsingar um 

stöðu barnsins og við hverju megi búast. Oft þurfa þeir aðstoð fagfólks til að 

tengjast barninu við þær aðstæður og til að vinna á álaginu. Orð sem sögð eru 

við foreldra á álagsstundu gleymast oft ekki því þarf fagfólk virkilega að huga að 

því hvað það segir og stíga fram af nærgætni og skilning. Í niðurstöðum 

könnunar sem Félagið einstök börn gerði hjá félagsmönnum sínum um hver 

þörf foreldra langveikra barna væri fyrir áfallahjálp og sálræna skyndihjálp kom 

bersýnilega í ljós nauðsyn sálrænnar skyndihjálpar. Fagfólk þarf að koma fram 

af nærgætni og virðingu, hlusta á foreldrana og huga að líðan þeirra á þessari 

stundu.  
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6. Viðtalstækni og samtöl 
Þegar einstaklingur kemst í aðstöðu þar sem fyrri lífsreynsla og viðbrögð nægja 

ekki til að ná áttum og hann nær ekki að horfa á stöðuna í réttu ljósi, er 

mikilvægt að hlúa vel að honum, veita honum góða nærveru, viðmót og hlustun. 

Það getur verið óyfirstíganlegt fyrir hann að móttaka þá stöðu sem upp hefur 

komið og þá skiptir gríðarlegu máli að hann fái viðurkenningu á líðan sinni og 

upplifun. Mikilvægt er að fagfólk beiti faglegri nálgun og noti viðurkennda 

viðtalstækni þar sem einstaklingur finnur að hlustað er á hann og hann er 

viðurkenndur. Góður hlustandi þekkir sjálfan sig, er meðvitaður um skoðanir 

sínar og takmarkanir, hann vinnur með viðhorf sín og fordóma. Þannig getur 

hann unnið með fólki í því að skilgreina vanda, greina markmið og leita lausna 

(Cormier og Nurius, 2003). Undirstaða allra góðra samskipta er traust en það 

getur tekið mislangan tíma að byggja það upp. Hér á eftir verður fjallað lítillega 

um viðtalstækni, sérstaklega þó virka hlustun og spurningarform. Einnig verður 

komið inn á samtalstækni sem er mótuð af kanadísku sálfræðingunum Lorraine 

M. Wright og Maureen Leahey. 

 

6.1. Viðtalstækni 
Það eru margir þættir sem falla undir viðtalstækni og það tekur langan tíma fyrir 

þann sem vill beita henni að tileinka sér þætti sem í henni eru. En það er ekki 

síður óyrta hegðunin sem við sendum frá okkur án orða, með hátterni okkar, 

nærveru og viðmóti sem skiptir máli. Í fyrstu þarf að mynda tengsl þar sem 

viðeigandi augnsamband er gefið, þægileg nærvera, líkamstjáning og mállegri 

færni er beitt. Sýna þarf viðmælanda hvatningu, þar sem svör hans eru 

umorðuð til að tryggja að þau séu rétt skilin. Í viðtali er lagður grunnur að ráðgjöf 

eða hlustun þar sem vandinn er skilgreindur og ráða leitað. Mikilvægt er að 

ráðgjafi sé hreinskiptinn.  

 

Þær Lorraine M. Wright og Maureen. Leahey (2005) segja að samtöl sem 

fagfólk veiti fjölskyldum geti stuðlað að auknu öryggi og trausti 

fjölskyldumeðlima í þeirra garð. Þannig er hægt að draga úr kvíða og áhyggjum 

auk þess sem sálfélagsleg vanlíðan minnkar. Þær lýsa því hversu mikilvægt 

það er að fagfólk sé meðvitað um að frávik eins einstaklings innan fjölskyldu 
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geti haft áhrif á alla meðlimi hennar og nauðsynlegt sé að tala við alla 

fjölskyldumeðlimi. Þegar fjölskyldur eru spurðar um hver eigi erfiðast í 

fjölskyldunni þá er svarið í 80% tilfella ekki sá sem er lasinn eða hefur frávikið, 

heldur einhver honum nærkominn (Wright og Leahey, 2005). 

 

6.1.1. Virk hlustun og viðvera 
Að beita virkri hlustun er mikilvægur þáttur í samtalstækni. Að geta leyst úr 

ágreiningi og aðstoðað aðra við slíkt hið sama er mikill styrkur í samskiptum. Ef 

fólki tekst vel til með þessa þætti eru auknar líkur á að það geti átt í samskiptum 

á hlýlegan og yfirvegaðan hátt, óháð umhverfi og aðstæðum hverju sinni. 

Samskipti eru alltaf tvíhliða, það er maður talar og maður hlustar. Virk hlustun 

snýr að mörgu, þar skiptir ekki síst máli óyrta hegðunin sem við sýnum. Þegar 

talað er um óyrta hegðun er átt við að hlustandi sýni viðeigandi líkamshreyfingar 

og snertingu ef við á sem svörun, sé þægilegur í návist, óhræddur við þagnir 

þegar við á, hafi þægilega viðveru, horfi í augu viðkomandi, sitji í opinni stöðu 

og sýni áhuga á samtalinu (Cormier, 1998). Æskilegt er að hlustandi spyrji 

opinna spurninga í stað lokaðra eða tvíhliða spurninga, þannig að viðmælanda 

sé fært að túlka tilfinningu og líðan sína. Að endurtaka lykilorð viðmælanda og 

umorða þau er gott til að tryggja að hlustandi sé að skilja þau rétt. Síðan er 

mikilvægt undir lok samtalsins að draga innihald þess saman til að öðlast 

heildarsýn yfir það sem fram fór (Auður R. Gunnarsdóttir munnleg heimild, 12. 

september, 2006). Þá samantekt má nota sem opnu í næsta samtali, ef 

framhald verður á.  

 

Til að vera góður hlustandi þarf maður að rækta með sér virka hlustun. Það er 

megin munur á því að „heyra“ það sem sagt er og því að „hlusta“ á viðkomandi. 

Hægt er að heyra eitthvað sem fer inn um annað eyrað og út um hitt, en ef verið 

er að hlusta, þá eru orð viðmælandans túlkuð og sá sem er hlustandi sýnir 

skilning og upplifun (Bolton, 1979). Í samræðum eru orðin sjaldnast innantóm, 

heldur er tilfinning á bak við þau. Viðmælandi getur speglað þá tilfinningu á 

margvíslegan hátt, til dæmis með tónhæð sinni, svipbrigðum, líkamstjáningu og 

líkamsstöðu. Tilfinninguna sem orðin bera með sér er mikilvægt að greina svo 

hægt sé að mæta þörfum viðkomandi og tryggja að orð hans séu rétt skilin 
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(Gordon, 2001). Ekki er öllum hlustendum gefið að skynja tilfinninguna sem 

orðin bera. Í sumum tilfellum getur líka reynst erfitt fyrir hlustanda að greina 

hvaða tilfinning ríkir ef viðmælandinn er ónákvæmur í túlkun og hlustandinn þarf 

að geta sér til um hvað liggi að baki orðanna.  

 

Umhverfisþættir geta skipt máli, það hvort viðkomandi líði vel í umhverfinu og 

geti verið afslappaður. Því skiptir máli að koma umhverfinu þannig við að öllum 

líði sem best, áreiti sé í lágmarki og sem best næði sé tryggt. Ef samtalið á að 

vera á jafnréttisgrundvelli þarf að huga að því að nálægðin milli þeirra sem eiga 

í samræðum sé þægileg, þeir geti myndað gott augnsamband og hagrætt sér á 

þægilegan hátt. 

 

Góður hlustandi gerir sér ekki upp skilning, heldur staldrar við ef eitthvað er 

óljóst og biður um útskýringar eða endurtekningu, hann sýnir viðmælanda 

samkennd en fellur ekki í þá gryfju að segja sig nákvæmlega vita hvernig 

viðmælanda líður. Hann sýnir mismunandi viðbrögð eftir því sem við á (Auður 

R. Gunnarsdóttir munnleg heimild, 12. september, 2006). 

 

6.1.2. Spurningar 
Þegar fagmaður tekur viðtal við viðmælanda er mikilvægt að vera undirbúinn 

með spurningar því þær halda viðtali gangandi. Til eru nokkrir flokkar spurninga 

og er misjafnt hvaða tegund hentar hverju sinni. Þessir flokkar eru:  

� Opnar spurningar 

� Lokaðar spurningar 

� Tvöfaldar spurningar 

� Margfaldar spurningar 

� Leiðandi spurningar 

 

Tilgangur með spurningum er venjulega sá að afla upplýsinga um viðkomandi. Í 

þeim tilfellum er gott að nota opna spurningu svo að viðkomandi geti svarað í 

eigin orðum. Þegar opnar spurningar eru notaðar þá er hugsunin sú að 

viðmælandinn tali meira en fagaðilinn. Þær gagnspurningar sem fagaðili gefur 

viðmælanda eru einungis til að viðhalda samræðum, dýpka vissa þætti 
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samtalsins og til að greina vanda. Það er mikilvægt að sýna viðmælanda áhuga 

og vera hvetjandi en umfram allt að vera faglegur. Ekki er gott að nota leiðandi 

eða tvöfalda spurningar í viðtali þá myndast sú hætta að fagmaður stjórni 

ósjálfrátt svarinu. Lokaðar spurningar kalla ekki á svar heldur aðeins já eða nei, 

því er ekki gott að nota þær til að halda samtali gangandi (Cormier, 1998).  

Notkun spurnarfornafnanna hvað, hvers vegna, hvenær, hvernig, hvar og hver 

leiða til mismunandi svörunar. Gagnlegast er að nota spurnarfornafnið hvernig 

þegar unnið er í greiningarvinnu viðtals. Fagmaður sem spyr spurninga verður 

að vera meðvitaður um gildi þeirra spurninga sem hann spyr. Tilgangur 

spurninganna verður að vera í samræmi við þær upplýsingar sem fagmaður 

þarf að fá og þær þurfa að tengjast samtalinu. Þær mega ekki vera á þann veg 

að þær gefi til kynna að verið sé að hnýsast inn í líf fólks að óþörfu. Ekki má 

spyrja margra spurninga í einu og það verður að gefa viðmælanda tíma til að 

svara spurningu áður en sú næsta er borin upp. Það er mikilvægt að hafa í 

huga að sýna samkennd í þeim tilfellum sem það á við annars getur viðmælandi 

ekki treyst þeim fagmanni sem hann talar við. Að lokum er rétt að íhuga 

orðanotkun. Orðin mega ekki vera of fræðileg því viðmælandi verður að skilja 

um hvað er verið að tala (Auður R. Gunnarsdóttir munnleg heimild, 12. 

september, 2006).  

 

6.2. Viðtöl 
Fyrstu kynni foreldra og fagfólks skipta miklu máli og verður fagfólk að temja sér 

að koma fram af virðingu og nærgætni. Viðtöl er hægt að taka víða en mikilvægt 

er að hugsa um hvað fjölskyldunni finnst best, hvort hún vill vera heima í eldhúsi 

eða annars staðar þar sem því verður við komið. Aðalatriðið er að vera á stað 

þar sem engin truflun verður og öllum líður vel. Tímaleysi og mannekla eru oft í 

veginum fyrir því að ekki eru tekin viðtöl við fjölskyldur. Þær Wright og Leahey 

(2005) koma með tillögur um stutt en greinagóð viðtöl sem þær kalla 15 

mínútna viðtöl. Ef fagfólk tileinkar sér að taka þess háttar viðtöl dregur frekar úr 

líkum á áhyggjum, stressi og vanlíðan fjölskyldumeðlima. Tilgangur þessara 

viðtala er að gera fólki kleyft að tala um líðan og áhyggjur. Það gerir fagaðila 

mögulegt að greina hvaða þjónustu er þarft.  
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Það sem mælir með því að tala við fjölskyldumeðlimi er að: 

• Veikindi eru vandamál allrar fjölskyldunnar en ekki bara sjúklingsins og 

nauðsynlegt reynist að draga umræðuna fram. 

• Veikindi hafa áhrif á fjölskylduna og fjölskyldan hefur áhrif á veikindin. 

• Viðtal stuðlar að auknu öryggi og trausti, það dregur úr kvíða og stuðlar 

að minni sálfélagslegri vanlíðan eða þjáningu (Wright og Leahey, 2005). 

 

Það sem helst veldur því að ekki eru tekin viðtöl er: 

• Tímaleysi – fagfólk telur sig ekki hafa tíma og ef það eyðir tíma í viðtal þá 

nær það ekki að klára annað sem verður að klára áður en vinnudegi 

líkur.  

• Ef fagfólk spyr um vanlíðan eða vandamál fjölskyldumeðlima er hætta á 

að viðkvæmar tilfinningar og líðan komi í ljós sem ekki gefst tíma til að 

svara eða finna lausnir á. 

• Sumar fagstéttir líta svo á að það sé einfaldlega ekki í þeirra verkahring 

að tala við fjölskylduna heldur segja það í verkahring presta, 

félagsráðgjafa eða sálfræðinga (Wright og Leahey, 2005). 

 

6.3. Samantekt 
Undirstaða allra góðra samskipta er traust, virðing og skilningur. Til að vera 

góður hlustandi þarf að tileinka sér ýmsa þætti. Fyrst og fremst þarf að beita 

virkri hlustun, hlusta á orð viðmælanda, lesa í líkamstjáningu hans, sýna 

virðingu og nærgætni. Góður hlustandi gefur góða nærveru og sýnir skilning 

hann skapa þægilegt afslappað andrúmsloft og kemur í veg fyrir truflun. 

Hlustandi er ekki leiðandi heldur spyr opinna spurninga og gefur viðmælanda 

tækifæri á að tala og greina frá því sem hann vill. Þegar einstaklingur er undir 

miklu álagi eða er mikilvægt að hann fái að tala um líðan sína og vangaveltur. 

Wright og Leahey (2005) tala um mikilvægi þess að taka stutt og greinagóð 

viðtöl við einstaklinga og fjölskyldur sem standa frammi fyrir óvissu og 

veikindum. Þess háttar viðtöl gætu átt vel við fyrir foreldra barna með frávik. 
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7. Rannsóknaraðferð 
Í þessum kafla verður rannsóknaraðferðum lýst og rökstuðningur gefinn fyrir vali 

þeirra. Tilgangur rannsóknarinnar er tvíþættur, annars vegar að kanna reynslu 

foreldra af þjónustu sem þeir hafa fengið þegar fyrirséð var um frávik hjá barni 

þeirra og hins vegar að heyra rödd foreldranna um hvað þeir telja helstu kosti 

og galla við þá þjónustu sem þeir fengu. Rannsóknarspurningin sem lagði grunn 

að verkefninu var: „Hver er upplifun foreldra af veittri þjónustu við foreldra þegar 

fyrirséð er um frávik hjá ófæddu / nýfæddu barni þeirra“? Hér á eftir verður 

greint frá því hvernig þátttakendur voru valdir og hvar viðtöl við þá fóru fram. Að 

endingu verður sagt frá hvaða aðferð var notuð við úrvinnslu og greiningu 

gagna og gerð grein fyrir þeim leyfum sem fengin voru fyrir vinnu 

rannsóknarinnar. 

 

7.1. Framkvæmd rannsóknar 
Með þessari rannsókn er leitast við að greina þarfir foreldra um þjónustu strax 

og fyrirséð er um frávik hjá ófæddu / nýfæddu barni þeirra. Von okkar er að 

niðurstöður rannsóknarinnar gefi mynd af væntingum foreldra til þjónustu og 

opni möguleika á að veita þeim þá þjónustu sem þeim hentar. 

 

Rannsóknin byggir á eigindlegum rannsóknaraðferðum en með þeim er leitast 

að fá sem heildstæðasta mynd af lífi og aðstæðum fólks og hvaða skilning fólk 

leggur í líf sitt og aðstæður (Bogdan og Bikklen, 1998). Tvær helstu aðferðir 

eigindlegra rannsókna eru viðtöl og þátttökuathuganir (Helga Jónsdóttir, 2003). 

Við tókum óstöðluð opin viðtöl við foreldra til að heyra raddir þeirra um hvað þeir 

teldu vera kosti og galla þeirrar þjónustu sem þeim stóð til boða. Eftir að viðtölin 

höfðu verið tekin var unnið úr gögnunum, fundin þemu [sjá fylgiskjal nr. 1] sem 

áfram var unnið með. 

 

7.2. Þátttakendur 
Þátttakendur í rannsókninni voru sex foreldrar, það er fimm mæður og einn 

faðir. Þeir voru valdir með markmiðsúrtak (purposeful sampling) en það er ein 

tegund gagnasöfnunar í eigindlegum rannsóknaraðferðum (McMillan, 2004). 

Tengsl við þá voru fengin með aðstoð leiðbeinenda okkar Hrefnu Haraldsdóttur 
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foreldraráðgjafa á Sjónarhóli og Ingólfs Einarssonar barnalæknis á Greiningar- 

og ráðgjafarstöð ríkisins. Skilyrði fyrir þátttöku voru að foreldrar hefðu leitað eftir 

aðstoð hjá foreldraráðgjöfum Sjónarhóls eða að þeir nytu þjónustu á Greiningar- 

og ráðgjafarstöð ríkisins. Einnig að þeir hefðu upplifað einhverskonar áfall 

sökum fráviks barns fyrir fæðingu eða strax eftir fæðingu og ekki væri lengra 

liðið frá fæðingu barns en fjögur ár. 

 

Foreldrarnir voru á aldursbilinu 28 til 42 ára og voru börnin fædd á árunum 

2004, 2005 og 2006 og spannar aldur þeirra 25 mánuði. Í upphafi rannsóknar 

var áætlun okkar að þátttakendur yrðu á bilinu 8-10 foreldrar en sökum 

tímaleysis var okkur ekki fært að hafa þá fleiri en 6. 

 

Leiðbeinendur okkar sáu um að kynna rannsóknina fyrir foreldrunum og segja 

þeim frá hvaða leyfi höfðu verið fengin í tengslum við hana. Einnig kynntu þau 

þeim tilgang okkar með rannsókninni, hvernig hún færi fram, hversu langan tíma 

hún tæki, hvernig niðurstöðurnar yrðu notaðar og rétt þeirra á að hætta þátttöku 

hvenær sem þeim þóknaðist (Bogdan og Bikklen, 1998). 

 

7.3. Öflun, greining og meðhöndlun gagna 
Eftir að hafa fengið samþykkta tilkynningu til Persónuverndar [sjá fylgiskjal nr.2] 

og leyfi hjá Vísindasiðanefnd [sjá fylgiskjal nr. 3] var hafist handa við að taka 

viðtöl við þátttakendur. Viðtöl eiga vel við þegar skoða á reynsluheim 

einstaklinga eins og upplifun þeirra af sameiginlegri reynslu (Helga Jónsdóttir, 

2003). Í flestum eigindlegum rannsóknum er gengið út frá því að þekking sé 

sameiginlegur skilningur sem þróast hefur í samskiptum fólks (Denzin og 

Lincoln, 2000). Þess vegna fannst okkur góður kostur að nota óstöðluð viðtöl til 

að fá fram sameiginlega reynslu foreldranna.  

 

Viðtölin sem við áttum við þátttakendur og úrvinnsla þeirra stóðu yfir á 

vettvangstíma okkar í mars og apríl 2007. Eins og áður sagði þá tókum við sex 

viðtöl í heildina, við fimm mæður og einn faðir. 
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Eitt aðaleinkenni óstaðlaðra viðtala er að þau eru opin og þeir sem taka viðtölin 

eru eins lítið stýrandi og kostur er, þau eru persónuleg og byggjast á 

jafnréttisgrundvelli beggja aðila (Helga Jónsdóttir, 2003). Umræðuefni 

viðtalanna var ákveðið fyrir fram en innihald og uppbygging þeirra var misjöfn 

frá einu viðtali til annars.  

 

Í óstöðluðum viðtölum er ekki notast við eiginlegan viðtalsramma en það er 

gjarnan höfð ein opin spurning í upphafi viðtals til að opna umræðu (Helga 

Jónsdóttir, 2003). Við opnuðum viðtölin með rannsóknarspurningu okkar „ Hver 

er upplifun þín af veittri þjónustu við foreldra þegar fyrirséð er um frávik hjá 

ófæddu / nýfæddu barni þeirra“? Áður en formlegt viðtal hófst áttum við spjall 

við foreldrana þar sem við þekktumst ekki áður. Þannig vildum við kynnast þeim 

betur og mynda traust fyrir viðtalið. Þeir foreldrar sem tóku þátt í rannsókninni 

voru tilbúnir að segja frá sinni reynslu og kom það í okkar hlut að hlusta á 

frásögn þeirra af skilning og virðingu. Foreldrarnir töluðu á eigin forsendum en 

við lögðum okkur fram um að hlusta á það sem þeir höfðu að segja. Við nýttum 

kunnáttu okkar í virkri hlustun og reyndum okkar besta til að sýna þeim skilning 

á frásögn sinni. Með því að nota eigindlega rannsóknaraðferð er tilgangurinn sá 

að fá fram sem flestar upplýsingar frá foreldrunum en ekki er verið að leitast við 

að setja fram alhæfingar (Lincoln og Guba, 1985).  

 

Í upphafi ætluðum við að taka eitt til tvö viðtöl við hvert foreldri til að afla 

upplýsinga um málefnið en þegar leið á fundum við að eitt viðtal við hvern og 

einn var nóg. Fyrsta móðirin sem við höfðum samband við, í gegnum síma, 

bauðst til að senda upplifun sína skriflega til okkar með tölvupósti. Við þáðum 

það, sendum henni kynningarbréf um rannsóknina [sjá fylgiskjal nr. 4] sem 

innihélt tilgang og verklag hennar þar sem rannsóknaspurningin „Hver er 

upplifun þín af veittri þjónustu við foreldra þegar fyrirséð er um frávik hjá  

ófæddu / nýfæddu barni þeirra“ kom fram. Móðirin skrifaði frásögn sína niður og 

sendi okkur. Okkur var svo frjálst að hafa samband við hana ef það væri 

eitthvað sem við vildum vita nánar eða fá nánari skýringu á. Ekki kom til að þess 

þurfti.  
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Næstu þrjú viðtöl voru við þrjár mæður. Hvert þeirra var 40 til 50 mínútna langt. 

Við höfðum útbúið spurningaramma til að styðjast við í gegnum viðtölin en 

þurftum aftur á móti ekkert að notast við hann þar sem þau þróuðust af sjálfu 

sér. Til að tryggja að enginn þáttur færi framhjá okkur í viðtölunum fengum við 

leyfi mæðranna til að taka þau upp á hljóðrita. Við opnuðum viðtölin eins og 

áður sagði með rannsóknarspurningu okkar en einstaka sinnum bárum við upp 

opnar spurningar inn í frásögn þeirra, sérstaklega ef okkur fannst við ekki skilja 

nægilega vel það sem kom fram eða leituðum eftir meiri dýpt. Viðtölin fóru fram 

á misjöfnum stöðum allt eftir vali mæðranna. Þau fóru fram á kaffihúsi, í 

heimahúsi og á vinnustað móður.  

 

Að lokum höfðum við samband við foreldra sem vildu bæði fá að greina frá 

upplifun sinni og reynslu. Þau kusu að koma upplifun sinni til okkar skriflega, 

það er í tölvupósti og höfðum við sama gang á og með fyrstu móðurina. Við 

sendum þeim kynningarbréf um rannsóknina [sjá fylgiskjal nr. 4] sem innihélt 

jafnframt rannsóknarspurninguna. Þau svöruðu á skriflegan máta, við lásum 

það og sendum nokkrar spurningar til þeirra aftur þar sem við vildum vita nánar 

um eða fá nánari skýringu á. Þau veittu okkur svör við þeim. Faðirinn gaf sína 

upplifun og móðirin sína. 

 

Áður en við lögðum af stað í viðtölin vorum við meðvitaðar um að setja eigin 

skoðanir, viðhorf og hugmyndir til hliðar en lögðum upp með að leita eftir 

sameiginlegri reynslu / upplifun foreldranna sem og sérstæðri reynslu þeirra af 

þeirri þjónustu sem þau fengu eða hefðu kosið að fá. Við upphaf viðtala 

ítrekuðum við verndun persónuupplýsinga og rétt foreldra til að hætta þátttöku 

ef svo bæri við. Einnig afhentum við samþykki vísindasiðanefndar fyrir 

rannsókninni [sjá fylgiskjal nr. 2]. 

 

Eins og áður segir voru þrír þátttakendur sem kusu að skrifa upplifun sína niður 

og senda okkur í tölvupósti, tvær mæður og einn faðir. Hinar þrjár mæðurnar 

hittum við á þeim stað sem þær óskuðu eftir og voru viðtölin tekin upp á 

hljóðrita. Við skrifuðum þau svo orðrétt upp. Þau voru um 40 – 50 mínútna löng. 
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Bogdan og Bikklen (1998) segja að greining gagna felist í því að raða gögnum, 

brjóta þau upp og endurraða. Það er að leita eftir mynstri í viðtölum, líkum 

punktum, að átta sig á hvaða punktar eru mikilvægir og hverju sé best að segja 

frá þegar niðurstöður eru kynntar. Eftir að okkur höfðu borist öll viðtölin þá 

greindum við þau og leituðum eftir mynstri í þeim, fundum sameiginlega þætti 

og frábrugðna. Við lásum viðtölin ítarlega í þessu ferli, brutum þau upp og 

mynduðum skemu. 

 

Við vorum meðvitaðar um að halda okkar skoðunum, viðhorfum og hugmyndum 

til hliðar þar sem það gæti gefið ranga mynd af niðurstöðum, en það er eitt af 

mikilvægustu þáttum í greiningu slíkra viðtala (Bogdan og Bikklen). Við 

greindum viðtölin með opnum huga og með hugsun um að mynda heildræna 

mynd og skilning á efni sem viðmælendurnir voru að gefa okkur. Sú vinna var 

krefjandi og gat reynt á þolinmæði okkar en hún var ekki síður áhugaverð og 

gefandi. Það sem skipti máli við greininguna var að leita eftir svörum við 

rannsóknarspurningunni „upplifun foreldra af veittri þjónustu við foreldra þegar 

fyrirséð er um frávik hjá ófæddu/nýfæddu barni þeirra“ og lögðum við okkur fram 

um að gera það. Þegar við töldum okkur hafa fullgreint og kóðað viðtölin vorum 

við komnar með tólf skemu sem höfðu mismörg undirskemu [sjá fylgiskjal nr.1]. 

Við bárum svo niðurstöður okkar undir þátttakendur til að fá samþykki þeirra 

fyrir því að hafa túlkað þeirra orð rétt og / eða fá athugasemdir frá þeim til 

leiðréttingar. 

 

Það var margt áhugavert sem kom fram í svörum foreldra og eftir hvert og eitt 

viðtal fannst okkur vera sem margt sameiginlegt kæmi fram í frásögn hvers og 

eins. Að lokinni greiningu og vinnu þessa verkefnis var öllum frumgögnum eytt. 

 

7.4. Siðferðilegar vangaveltur 
Ábyrgðarmaður rannsóknarinnar var Ingólfur Einarsson barnalæknir á 

Ráðgjafar- og greiningarstöð ríkisins og leiðbeinandi okkar á vettvangsstað var 

Hrefna Haraldsdóttir foreldraráðgjafi á Sjónarhóli. Áður en byrjað var á 

rannsókninni voru fengin leyfi hjá Vísindasiðanefnd [sjá fylgiskjal nr. 3] og 

rannsóknin var tilkynnt til Persónuverndar. Við sem stóðum að rannsókninni og 
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leiðbeinendur okkar vorum þau einu er höfðum aðgang að viðtölunum sem tekin 

voru og afritun þeirra. Til að viðtölin væru ekki persónugreinanleg tókum við út 

nöfn sem komu upp (eins og á barni, á maka, heilbrigðisstarfsfólki og svo 

framvegis).  

 

Þeir gallar sem við sáum helst við rannsóknina voru: 

o Persónugreinanleg atriði eru hugsanlega til staðar varðandi 

upplýsingasöfnun. Slíkum auðkennum var haldið í lágmarki.  

o Söfnun viðkvæmrar upplýsinga og upprifjun foreldra / forráðamanna gæti 

hugsanlega valdið tímabundinni andlegri vanlíðan.  

Þessi atriði lögðum við okkur fram um að vinna á sem bestan hátt.  

 

Hvað varðar niðurstöður rannsóknar þá er ólíklegt að þær gagnist 

þátttakendunum sjálfum með beinum hætti heldur komi fyrst og fremst 

skoðunum þeirra á framfæri. Möguleiki er á að þær komi að gagni fyrir foreldra 

sem á eftir koma, með möguleika á endurbættri þjónustu út frá niðurstöðum 

rannsóknarinnar. Þar sem rannsóknin snýr að viðkvæmri og erfiðri reynslu 

foreldra má búast við að sárar minningar vakni með upprifjun þeirra frá þeim 

tíma. Flestar rannsóknir sýna fram á jákvæð áhrif þess að fá tækifæri til að 

koma áhyggjum sínum og skoðunum um erfiða reynslu á framfæri. Rannsóknir 

sýna enn frekar fram á gagnsemi fyrir þátttakendur en áhættu hvað andlega 

líðan varðar (Helga Jónsdóttir, 2003). Við fengum stuðning Andrés 

Ragnarssonar sálfræðings [sjá fylgiskjal nr. 5] sem var reiðubúinn að bjóða 

foreldrum sálfræðiráðgjöf þeim að kostnaðarlausu ef þátttaka ylli þeim 

tilfinningalegu uppnámi.  

 

Gildi rannsóknarinnar felst meðal annars í eftirfarandi þáttum: 

o Aukin þekking á upplifun foreldra / forráðamanna á þeirri þjónustu sem þeir 

fá við meðgöngu / fæðingu barns ef fyrirséð er um frávik.  

o Aukin þekking um þarfir foreldra / forráðamanna fyrir þjónustu þegar fyrirséð 

er um frávik hjá barni þeirra.  

o Rannsóknin nýtist í þeim tilgangi að byggja upp þjónustu við foreldra / 

forráðamenn í kjölfar áfalls vegna fráviks hjá barni.  
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o Rannsóknin nýtist í þeim tilgangi að endurspegla þá þætti sem foreldrar / 

forráðamenn telja einkenna góða og / eða óviðunandi þjónustu. 

 

7.5. Samantekt 
Tilgangur rannsóknarinnar er tvíþættur, annars vegar að kanna reynslu foreldra 

af þjónustu sem þeir hafa fengið þegar fyrirséð var um frávik hjá barni þeirra og 

hins vegar að heyra rödd foreldranna um hvað þeir telja helstu kosti og galla við 

þá þjónustu sem þeir fengu. Notað var eigindlegt rannsóknarsnið þar sem tekin 

voru óstöðluð opin viðtöl við foreldra þar sem gengið var út frá 

rannsóknarspurningunni „Hver er upplifun foreldra af veittri þjónustu við foreldra 

þegar fyrirséð er um frávik hjá ófæddu / nýfæddu barni þeirra“? Með þeim 

viðtölum öðluðumst við aukna þekkingu um upplifun og þarfir foreldra á þjónustu 

þegar fyrirséð er um frávik hjá barni. Það er okkar von að rannsóknin nýtist til að 

endurspegla þá þætti sem foreldrar telja góða eða slæma þjónustu með von um 

að mögulega sé hægt að bæta þjónustu við þá. Við gerum okkur grein fyrir að 

um er að ræða fáa þátttakendur og göngum við hér eingöngu út frá upplifun og 

frásögn foreldra og að ekki er hægt að alhæfa út frá svo fámennum hóp. Engu 

að síður er margt sem bendir til að ýmislegt megi betur fara. Í næsta kafla má 

sjá hver svör foreldra voru við ofangreindu rannsóknarefni.  
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8. Kafli Rannsóknarniðurstöður 
Hér verður gert grein fyrir niðurstöðum úr viðtölum rannsóknar sem snýr að 

upplifun foreldra á þjónustu sem þeim var veitt. Rannsóknarspurningin sem höfð 

var til grundvallar var: „Hver er upplifun foreldra af veittri þjónustu við foreldra 

þegar fyrirséð er um frávik hjá ófæddu / nýfæddu barni þeirra“ og var eitt af 

megin markmiðum rannsóknarinnar að fá fram rödd foreldra og þeirra upplifun 

af þjónustu sem þeim var veitt á meðgöngu og/eða strax eftir fæðingu. Viðtöl 

eiga vel við þegar skoða á reynsluheim einstaklinga eins og upplifun þeirra af 

sameiginlegri reynslu (Helga Jónsdóttir, 2003). Við kusum að nota eigindlegt 

rannsóknarsnið, þar sem við tókum óstöðluð opin viðtöl við foreldra og leituðum 

eftir sameiginlegri og einstakri upplifun þeirra.  

 

Þátttakendur voru sex foreldrar, þar af voru ein hjón og uppfylltu þeir allir skilyrði 

sem sett voru. Foreldrarnir voru á aldursbilinu 28 til 42 ára og voru börnin fædd 

á árunum 2004, 2005, 2006 og spannar aldur þeirra 25 mánuði. Í tveimur 

tilfellum var um að ræða frávik sem sýndi sig á fyrri hluta meðgöngu, í öðrum 

tveimur var um að ræða frávik rétt fyrir fæðingu og í einu tilfelli kom ekkert fram 

fyrr en eftir fæðingu. 

 

8.1. Upplifun foreldra þegar frávik sýndi sig á meðgöngu og 
hvaða áhrif það hafði á upplifun þeirra við fæðingu 

Í þeim tilfellum sem frávik kom fram hjá barni snemma á meðgöngu mátti greina 

mikið óvissutímabil hjá foreldrum og andlega vanlíðan. Á svörum þeirra má 

greina að þá hafi skort faglega aðstoð til að bæta sína líðan. Hér má sjá nokkur 

svör:  

 
Hjón segja:  
„Óvissan var alltaf til staðar og alltaf var verið að brjóta mann niður, jafnvel á 
kerfisbundinn hátt þó það hafi ekki verið meiningin. Þegar að legvatnsástungan 
er afstaðin er okkur sagt að hann gæti verið með hjartagalla og það kæmi ekki 
betur í ljós fyrr en í 20 vikna skoðuninni. Þá hefst annað óvissu tímabil. Þegar 
að niðurstöður úr legvatnsástungunni komu og það var ljóst að hann væri með 
frávik hefði átt að láta okkur fá tíma hjá litningasérfræðingi til að útskýra hvað 
niðurstöðurnar þýddu því þær uppi á deild höfðu ekki hugmynd hvað X [frávikið] 
væri“. 
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Móðir segir:  
„Ég var komin 24 vikur á leið og ég var að anda mig í gegnum hríðarnar og 
þurfti að bíða í klukkutíma [eftir lækni] og þegar það kom í ljós að það var komin 
eitthvað tveggja til þriggja sentímetra útvíkkun þá bara var „já getur þú ekki 
keyrt bara upp á meðgöngudeild...ertu á bíl“?.... þú veist, ég var bara send með 
skýrsluna og átti að keyra og segja þeim að þeir ættu að leggja mig inn. Í stað 
þess að fá bara bíl aðeins yfir þarna. Svo keyrði ég og þeir bara „ha, hvað á að 
leggja þig inn hversvegna…“? þú veist og allt svona… enginn búinn að láta vita 
og þeir bara tefja tímann þegar ég hefði getað verið að fá dripp skilurðu. Mér 
finnst þetta svo “slow„ stundum viðbrögðin“. 
 

Af þessum svörum má greina að foreldrunum fannst vanta upplýsingar og 

skilning frá fagfólki á þeirri stöðu sem upp var komin. Þeim fannst þau ekki vita 

hvað var um að vera. Miles (2003) segir fagfólk geta veitt foreldrum margskonar 

stuðning en mikilvægast sé að mynda við þá gott samband sem byggi á trausti, 

skilningi og hlýju. Foreldrarnir upplifðu mikla óvissu en Miles segir að öll aðstoð 

sem veitt er eigi að stuðla að því að draga úr streitu. Vanmáttur fagfólks við 

ákveðnar aðstæður má ekki koma út sem áhugaleysi gagnvart þeim heldur 

verður að veita foreldrum viðurkenningu á þeirri líðan og þeim aðstæðum sem 

þeir eru staddir í (Wright og Leahey, 2005). 

 

Það má sjá á svari frá móður að hún er ekki sátt við það verklag sem hún 

upplifði. Hún var send með upplýsingar á milli fagfólks á viðkvæmum tíma og 

fann þá fyrir skorti á upplýsingagjöf milli fagaðilanna. Það er eðlilegt að foreldrar 

bregðist við slíkum aðstæðum á mismunandi hátt og geta sýnt ýmiss 

tilfinningaleg viðbrögð eins og reiði, sorg, ótta, dofa og vantrú (Barnett o.fl., 

2003).  

 

Þar sem mikil óvissutilfinning var hjá foreldrum um að barnið þeirra gæti verið 

með frávik breytti það upplifun þeirra gagnvart barninu. Eins og sjá má á 

eftirfarandi svörum nutu þau ekki augnabliksins sem skildi:  

 
Faðir segir:  
„Þegar að niðurstöður úr hjartaómun komu og allt væri í lagi var pínu léttir en þó 
vorum við alltaf með það í huganum að eitthvað væri að. Sú tilfinning fór ekki 
fyrr en eftir að hann fæddist! Okkur kveið báðum alveg ógurlega fyrir hvort hann 
mundi fæðast heilbrigður þó það væri búið að segja að ekkert amaði að 
honum“. 
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Móðir segir:  
„Í apríl fæðist drengurinn eðlilegur í alla staði útlitslega séð, en það má segja að 
ég hafi ekki beint samt notið þess. Því ég var búin að vera undir svo svakalegu 
álagi alla meðgönguna má segja... að ég var eiginlega búin að búa mig undir 
það að barnið mitt væri ekki eðlilegt og þó svo að ég sæi að strákurinn var 
fullkominn og allt, þá þorði ég ekki að kætast því jú hann gat alveg dáið á næstu 
augnablikum, alla vega var mér sagt það áður“. 
 

8.2. Upplifun foreldra af fyrstu upplýsingum 
Upplifun foreldra af fyrstu upplýsingum þegar tvísýnt var um stöðu barnsins 

og/eða þegar líkur voru á fráviki voru misjafnar. Hér koma svör þriggja mæðra á 

upplifun sinni þegar óvissan var mikil: 

„Ég spyr hana [lækninn] í framhaldi um ráðleggingar... af því að ég gæti ekki 
hugsað mér að eignast barn sem mundi ef til vill bara getað hreyft augun... 
annað gat ég sætt mig við. Svarið sem ég fékk var: „Það eru miklir möguleikar á 
að barnið lifi ekki af meðgönguna og ef það gengur þá mun það deyja i fæðingu 
eða stuttu eftir. Þannig að það hafa fleiri en færri ákveðið að binda endi á svona 
meðgöngu, en valið er þitt. Komdu svo aftur á mánudagsmorgunn og þá 
verðurðu að vera búin að ákveða þig og þá skrifa undir skjöl um að þú 
samþykkir að binda endi á meðgönguna. Og þú munt svo fara í fæðingu á 
þriðjudaginn. Farðu heim og hugsaðu málið“ . Þarna var mér ekki boðin nein 
fagleg aðstoð til dæmis, félagsráðgjafar, prestar eða slíkt. Og með þessi orð fór 
ég heim og reyndi að hugsa málið, en í svona máli er maður kannski ekki fær 
um að hugsa rökrétt“. 
 
„Við fengum að vita það alveg fyrstu vikurnar að það væri líklegra að hún færi í 
hina áttina... svo var bara búið að ákveða það þarna viku eftir að hún fæðist að 
taka vélina úr sambandi. En læknirinn var alveg búinn að búa okkur undir það... 
að það myndi gerast. Það er mismunandi hvernig fólk vill hafa hlutina en mér 
fannst betra að heyra allt... líka það versta... eins og læknirinn sagði “þetta er 
eðlilegt... og þetta... og þetta... en þið megið búast við þessu...“. Þó að það væri 
hræðilega erfitt að heyra það þá... og allt svoleiðis, þá fannst mér mun betra að 
heyra það... og því kusum við að hafa þennan lækni áfram... því hann bara 
sagði okkur allt, bara hreint út. Og hann sagði okkur það jafnvel verra en það 
var svo... en maður var þá undirbúinn fyrir það sem gerist... og þetta bara býr 
mann undir þetta og maður verður þakklátari fyrir það sem er í dag“. 
 
„Daginn eftir þegar það á að fara að útskrifa okkur úr Hreiðrinu þá heyrist hviss 
hljóð í hjartanu....Hún var þarna í vikulegu tékki alltaf. Svo segir hann [læknirinn] 
þarna einhverjum tveimur vikum eftir „jaa...ég get alveg útilokað það að hún sé 
Down’s syndrom barn“. Þá hugsar maður með sér, bíddu við..., hann var að 
leita eftir einhverjum sjúkdómum, en hann sagði aldrei hreint hvaða sjúkdómum. 
Eiginlega sem betur fer því þá fer maður ekki að mála skrattann á vegginn. 
Hann sagði að næstu vikur myndu ráða úrslitum um hvað ylli þessu“. 
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Þegar foreldrar eru í mikilli óvissu og eiga erfitt með að ná áttum og geta ekki 

horft á þá stöðu sem komin er í réttu ljósi, er mikilvægt að sýna þeim stuðning, 

góða nærveru, viðmót og hlustun (Cormier og Nurius, 2003). Það er erfitt að 

gera sér grein fyrir því hvar maður stendur þegar aðstæður breytast skyndilega. 

Foreldrar standa frammi fyrir óþekktum aðstæðum sem snúa að heilsu barns 

síns sem þeir höfðu ekki gert ráð fyrir að lenda í. Þær Wright og Leahey (2005) 

segja að foreldrar hafi ekki endilega mestu þörfina fyrir svör eða ráðleggingar 

heldur hafi þeir fyrst og fremst þörf fyrir samhyggð og skilning, að þeim sé sýnd 

þægileg nærvera og viðurkenning á aðstæðum. Það má sjá á seinni hluta af 

svari frá fyrstu móður að henni sé ekki sýndur neinn skilningur að aðstæðum og 

henni sé bara kastað út. Læknirinn segir henni ýmsar staðreyndir sem hann 

gengur út frá þó hann segi það vera hennar val hvað hún svo geri. Ef skoðað er 

hvað þær Wright og Leahey (2005) segja þá hefði hann átt að bjóða henni 

faglega aðstoð og sýna henni skilning á þeirri stöðu sem komin var, eða eins og 

hún segir: „Þarna var mér ekki boðið nein fagleg aðstoð til dæmis, 

félagsráðgjafar, prestar eða slíkt“. 

 

Eins og kemur fram í rannsókn sem þær Guðrún Kristjánsdóttir og Helga 

Bragadóttir (2001) framkvæmdu þá verður starfsfólk að vanda hvað það segir 

við foreldra því orð sem sögð eru á álagsstundu gleymast seint. Hafa þarf í 

huga að það sem veldur einni manneskju streitu þarf ekki að valda annarri 

streitu (Miles og Carter, 1983). Dæmi um slíkt er þar sem móðir segir: „Það er 

mismunandi hvernig fólk vill hafa hlutina en mér fannst betra að heyra allt... líka 

það versta... “. Það sem skiptir mestu máli er að fagfólk komi fram við foreldra af 

nærgætni, sýni þeim virðingu og beiti virkri hlustun. Þannig nær fagfólk frekar að 

koma til móts við þarfir hvers og eins. Það eitt að hlusta getur verið það sem 

þarf. 

 

Í einu tilfelli hafði móðir verið í auknu eftirliti með barnið vegna vökvasöfnunar í 

heila, sem hafði greinst í sónar snemma á meðgöngu. Þarna var hún stödd með 

barnið hjá lækni vegna eyrnabólgu og fékk þetta svar í óspurðum fréttum: „þú 

gerir þér svo grein fyrir að drengurinn þinn verður aldrei eins og “normal„ börn, 

hann hefur orðið fyrir skaða!“ 
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8.3. Upplifun foreldra af því hvernig staðið var að tilkynningu 
um að barn væri með frávik og fyrstu dagar á eftir 

Það er misjafnt hvernig foreldrum var tilkynnt um frávik hjá barni. Það má sjá á 

frásögnum að ekki hafi alltaf verið staðið faglega að því. Hér má sjá frásagnir 

foreldra:  

 

Faðir segir:  
„Okkur voru kynntar niðurstöður úr litningaprófi í gegnum síma. Þá heimtuðum 
við fund með sérfræðingi frá fósturgreiningardeild. Eftir þann tíma var okkur sagt 
að best væri fyrir okkur að leita á netinu en með vara, því sumar rannsóknir 
væru gamlar og úr sér gengnar“. 
 
Móðir segir: 
„Þegar okkur er tilkynnt þetta þá er það í gegnum síma, í fyrsta lagi... sem er 
stór brotalöm. Vegna þess að læknirinn hennar eða viðkomandi sem er að 
tilkynna greiningu hefur ekki hugmynd um hvernig aðstæður eru hinu megin við 
línuna. Ég held að í 90% tilfella... eða ég gerði það allavega... að þá brotni 
foreldrar niður. Sem betur fer var ég með mína foreldra í heimsókn þegar þetta 
var... minn maður var í vinnunni, þannig að ég var í rauninni alveg ófær um að 
sjá um börnin eftir þessa tilkynningu. Þegar svona lagað er tilkynnt til foreldra þá 
á að boða þá til fundar með barninu. Þegar læknirinn greinir mér frá þessu í 
símanum þá segir hann mér eiginlega að ég þurfi að fara bara á netið og afla 
mér upplýsinga. Þetta er það sjaldgæfur sjúkdómur, það eru einhverjir 30-40 
manns á landinu sem eru með hann“. 
 
Móðir segir:  
„Ég held að það hefði í raun ekki verið hægt að gera neitt meira fyrir okkur í 
okkar tilfelli. Mér finnst ég koma út frá þessu sem eilíflega þakklát fyrir hvernig 
komið var fram við okkur, að öllu leiti. En aftur held ég að það fari bara eftir 
aðstæðum fólks hverju sinni hvað þarf að veita hverjum og einum. Ég sá stelpu 
sem var bara ein með barnið sitt... og var að hugsa um hana... hvort hún talaði 
við einhvern. Ég vildi ekki vera ein þarna, var alltaf að bíða eftir manninum 
mínum eða mömmu. Það er visst öryggi“. 
 

Af þessum svörum má sjá að tilkynningar til foreldra um frávik hjá barni var ekki 

eins og best verður á kosið og voru foreldrar misánægðir. Það er stór brotalöm 

eins og ein móðirin tiltók, að tilkynna um slíkt í gegnum síma. Þegar 

lífsaðstæður fólks breytast þannig að fyrri lífsreynsla og viðbrögð nægja ekki til, 

aðstæður verða jafnvel óyfirstíganlegar og óskiljanlegar skapast ójafnvægi sem 

getur leitt til tímabundinnar kreppu (Cullberg, 1978). Þegar foreldrar fá 

upplýsingar eins og greint er frá hér að ofan þurfa þeir að horfast í augu við 

breytta stöðu jafnvel að endurskilgreina og endurmeta lífið út frá henni. Það 

getur reynst erfitt. Eins og ein móðirin sagði: „Ég upplifði fyrst höfnunar 
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tilfinningu gagnvart stúlkunni eftir þetta [þegar læknir tilkynnir um greiningu í 

gegn um símann], þá er hún tveggja mánaða. Eða ekki beint höfnun svona... ég 

svona fjarlægðist hana... tilfinningalega séð.“ í verklagsreglum Landspítalans- 

Háskólasjúkrahús segir meðal annars að starfsfólk þurfi að sýna ábyrgð, 

fagmennsku, traust, virðingu og öryggi (Landspítali Háskólasjúkrahús, e.d. 

2006). Það er ekki fagmannlegt að tilkynna niðurstöður sem þessar í gegnum 

síma. Þegar foreldrar hafa orðið fyrir einhverskonar áfalli er mikilvægt að þeir 

njóti aðstoðar frá fagfólki til að vinna úr því. Það viðmót og sá skilningur sem 

foreldar mæta frá starfsfólki skiptir máli. Auknar líkur eru á að þeir sem finna 

fyrir stuðningi og aðstoð frá starfsfólki líði betur og eigi jafnvel auðveldar með að 

vinna úr þeirri stöðu sem komin er. Eins og ein móðir orðaði það: „Mér finnst ég 

koma út frá þessu sem eilíflega þakklát fyrir hvernig komið var fram við okkur, 

að öllu leiti.“ 

 

8.4. Biðstaða er erfið  
Þegar foreldrar bíða eftir rannsóknarniðurstöðum eða ákvarðanatöku sem snúa 

að heilsu og velferð barna sinna getur biðin verið löng og erfið. Af frásögn 

foreldra má greina ýmsa erfiðleika. Það kom meðal annars fram hversu erfið 

biðin og óvissan var þeim. Hér má sjá nokkur svör mæðra:  

 
„Hann sagði að það seinkaði aðeins úr genarannsókninni. Það tók einhverja 12 
daga og SÁ tími var erfiður að bíða eftir. Það var erfiðasti tíminn… á milli… að 
maður fékk þetta ekki allt í einu“. 
 

„Ég var byrjuð að fá hríðir, ég var komin á mæðravernd, þar var rosalega fínt en 
til dæmis þá þurfti ég að bíða með hríðar í klukkutíma eftir að læknir gæti 
skoðað útvíkkunina þú veist…, mér finnst þetta bara hræðilegt“. 
 

„Maður er svo lengi að komast að þessari hjálp að þegar hún loksins kemur að 
þá er hún næstum því orðin óþörf. Þá er þörfin alls ekki sú sama og hún var 
fyrir“. 
 

„Þetta var svakalegt áfall fyrir mig og að fá í rauninni engin svör hver útkoman 
gæti orðið og óvissan var alger“ [niðurstaða úr legvatnsástungu]. 
 

„Barnið grét í fjóra mánuði en svo eitthvað upp úr því þá byrjaði ég að frétta af ýmsu. 
Þá segir ljósmóðirin „já, þú hefur nú rétt á umönnunarbótum“ nú… þú veist þetta kemur 
svo seint inn í… kerfið“. 
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Áföll eru oftast þess eðlis að þau koma með litlum fyrirvara og eru foreldrar 

sjaldnast undir það búnir að takast á við óvænt frávik hjá barninu. Það kemur 

meðal annars til vegna þeirra væntinga og ábyrgðar sem þeir hafa gert til sjálfs 

síns sem foreldrar (Álfheiður Steinþórsdóttir og Guðfinna Eydal, 1986). Þegar 

foreldrar eru að bíða þá ríkir mikil óvissa þar sem þeir vita ekki hvaða framhald 

verður fyrir barn þeirra, hvort þau megni mögulegar ákvarðanir sem þarf að taka 

eða til hvers er ætlast af þeim. Í þeirri biðstöðu er það þeim erfitt að vinna á 

tilfinningum og líðan sinni útfrá nýkominni stöðu. 

 

8.5. Að bera sig eftir björginni 
Á barna- og kvennasviði Landspítala – Háskólasjúkrahús starfa fjórir 

félagsráðgjafar og sinna þeir öllum deildum barnaspítalans og málum á 

kvennasviði. Í óformlegu viðtali sem við áttum við tvær þeirra mátti greina að 

ekki virðist vera ákveðið verkferli í gangi innan barnasviðs um hvaða þjónusta er 

í boði fyrir foreldra og hvenær hún hefst. Eins og kemur fram í kafla 4.1 um 

verklag innan spítala þá á það að vera heildrænt, heilsueflandi og verkferlar að 

vera vel skilgreindir. Oft eru það foreldrarnir sjálfir sem hafa samband við 

félagsráðgjafa eftir að hafa heyrt um þjónustu þeirra frá öðrum foreldrum. Í þeim 

tilfellum sem þær ræða við foreldra, greina þær þeim frá ýmsum réttindum og 

þeirri þjónustu sem þeim stendur til boða (Auðbjörg Ingvarsdóttir og Sigurlaug 

Eyjólfsdóttir, munnleg heimild, 3. desember 2006). Hér má sjá frásagnir foreldra 

af þeirri þjónustu og því bjargleysi sem þau upplifðu:  

 

Móðir segir: 
„Okkur var sagt frá að það væri þarna einhver hjálp uppi á spítala og við 
mættum tala við... en við einhvern vegin hugsuðum aldrei um það. Ég hugsa að 
það fari svolítið eftir aðstæðum hvað þeir þurfa. Það væri auðvitað gott..., það 
kom þarna til dæmis kona og reddaði fæðingarorlofinu. Við vorum bæði svo 
dofin að við vorum ekki að hugsa um það... við vorum ekki að hugsa um neitt 
svoleiðis“. 
 

Móðir segir: 
„En hérna… já, ég hefði þurft sem sagt meira finnst mér fyrr… svona þjónustu… 
konan [kona hjá hagsmunasamtökum] var alltaf að segja mér að ég hefði nú 
alveg rétt á að sækja um einhvern styrk þar og svona og ég ætti endilega að 
gera það… og ég var alltaf svona… já… en mér fannst ég ekki vera í nægri 
neyð… þú veist, til þess að það geti verið réttlætanlegt. Og ég þurfti bara hjálp, 



 61 

ekki peninga á þeim tíma. Mig vantaði bara fólk… eða heimilishjálp eða eitthvað 
og ég var of stolt til að taka við heimilisþrifum...  eftir því sem að tíminn leið þá 
var ég bara... já gefðu mér heimilisþrif… þetta var bara ekkert að ganga ég 
bara... já, já... maður brýtur bara odd af oflæti sínu“. 
 

Móðir segir: 
„Maðurinn minn segir við lækninn „það þarf nú kannski að hressa hana við, hún 
er dálítið langt niðri“. Þá í rauninni beindi hann [læknirinn] mér bara út á 
geðdeild, EN að fara og labba sjálf… maður gerir það ekki. Þetta þarf að koma 
til manns. Og bara það ef að einhver sálfræðingur hefði bankað upp á heima hjá 
mér… ef það hefði verið hringt í mig og sagt „heyrðu… ég ætla að senda til þín 
hana Sigríði sálfræðing… bara til þess að spjalla við þig og svona“, Í heimsókn 
til mín... ég hefði tekið því mikið betur. Ég hefði hleypt henni inn.  Ég fer ekki og 
ber mig eftir björginni þarna, þegar maður er kominn langt niður þá þarf maður 
aðstoð til þess“. 
 

Móðir segir: 
„Svo myndi ég vilja sjá þegar foreldrar koma heim með barn af vökudeild að fá 
bækling með öllum helstu réttindum hjá Féló og hjá ríkinu og svoleiðis, þó svo 
að ríkið og féló væru kannski ekki ánægð með það. Af því að „ef það er neyð þá 
ber maður sig eftir björginni“ en þegar það er svona neyð þá… ég komst ekki 
einu sinni út úr húsi… þannig að hvernig á ég að vita… eða vera að hringja 
símtöl með barnið á orginu í símann. Það vantar aðeins þar“. 
 

Hjón segja: 
„Allstaðar í þessu ferli hefði átt að vera sálfræðingur eða geðlæknir sem maður 
hefði getað leitað til. Þar sem þetta er okkar fyrsta barn þá telur maður að allir 
þurfi að ganga í gegnum eitthvað svipað og maður eigi bara að harka af sér“. 
 

Eins og sjá má eru svörin sem snúa að aðstoð og bjargleysi mörg og 

mismunandi. Svar sem fyrsta móðir gefur bendir til þess að hún hafi fengið 

aðstoð við pappírsvinnu og umsóknir. Hún gefur líka í skyn að hvorugt þeirra 

hjóna hafi verið að hugsa um slík mál og er því fegin að hafa fengið þá aðstoð 

sjálfkrafa. Í öðru svari kemur fram að móðir hafði þörf á meiri aðstoð fyrr, ekki 

endilega fjárhagsaðstoð heldur annars konar aðstoð vegna þreytu og álags. 

Það er mjög margt sem getur valdið álagi hjá foreldrum á meðgöngu eða eftir 

að barnið er fætt. Langvarandi álag á foreldrum sem þeir sjá ekki fyrir endann á 

getur haft slæmar afleiðingar fyrir þá. Með tímanum fer að ganga á þrek þeirra, 

mótstöðuafl gegn umhverfinu minnkar og sálræn einkenni koma fram. Þessi 

einkenni byrja oft sem þreyta og slen, sem óljós kvíði, almenn líkamleg vanlíðan 

og höfuðverkur (Álfheiður Steinþórsdóttir og Guðfinna Eydal, 1986).  
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Þær Wright og Leahey (2005) segja að þegar foreldrum líði ekki vel smiti það 

umhverfi þeirra af áhyggjum og vanlíðan og að þeim geti reynst erfitt að þiggja 

utanað komandi aðstoð. Það getur verið erfitt að fóta sig og takast á við nýja og 

óþekkta reynslu. Móðir segir eftirfarandi um að þiggja aðstoð: „ég var of stolt til 

að taka við heimilisþrifum...  eftir því sem að tíminn leið þá var ég bara... já 

gefðu mér heimilisþrif... maður brýtur bara odd af oflæti sínu“ og kemur það vel 

saman við það sem Wright og Leahey halda fram. 

 

Í svari þrjú má sjá að móðir hefði viljað og þurft aðstoð við andlegri líðan sinni. 

Sú þjónusta sem henni var boðin eftir að maður hennar benti á nauðsyn þess 

hentaði ekki þar sem hún þurfti að sækja hana sjálf í stað þess að fá hana til 

sín. Þetta kemur saman við það sem fram kom í könnun sem félagið Einstök 

börn stóð fyrir hjá félagsmönnum árið 2002 um hver þörf foreldra langveikra 

barna væri fyrir áfallahjálp og sálræna skyndihjálp, þegar barn þeirra greindist 

með sjaldgæfa eða alvarlega sjúkdóma. Þar kom fram að nauðsynlegt væri að 

áfallahjálp væri til staðar á þeim tíma. Einnig það að einhver aðili yrði að vera til 

staðar til að huga að andlegri og líkamlegri líðan foreldra. Þetta endurspeglar 

líka svar foreldranna hér að framan sem sögðust hafa viljað fá aðstoð allan 

tímann. 

 

8.6. Upplifun eftir að heim var komið 
Þegar foreldrar eru komnir heim með barnið sitt þá eru oft margar spurningar 

sem leita á þá. Þegar barn kemur ekki heim til foreldra sinna fyrr en talsvert eftir 

fæðingu þurfa þau að kynnast á nýjan leik því þó þau hafi verið saman innan 

veggja sjúkrahúss þá er umhverfið allt annað. Það tekur tíma fyrir barn og 

foreldra að aðlagast þeim breytingum. Það getur valdið álagi hjá foreldrum eins 

og eftirfarandi frásagnir mæðra lýsa: 

 
„Mér fannst ofboðslega erfitt þegar hún kom heim, hún snéri öllu við, maður svaf 
ekkert og maður er svo hræddur, ég bara sat yfir rúminu og horfði á hana“. 
 

„Ég hefði þurft HJÁLP því þetta var hræðilegur tími, ég var farin að horast niður, 
missa hárið, mikið föl og alveg með bauga, ég var orðin bara svona skuggi af 
sjálfri mér. Ég hef aldrei verið eins nálægt því að “snappa„. Ég meina ég missti 
barnið mitt og hann [hitt barnið] var næstum því dáinn rosalega oft og allskonar 
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stress... eins og þegar hann fór á þessa vél. En þetta að fá ALDREI frið og fá 
ALDREI að sofa og maður er að reyna að sinna barninu... sérstaklega fyrir 
einstæða foreldra. Það er enginn greinarmunur gerður á þeim í “fatlaða kerfinu„ 
það svo sem skiptir engu máli, en það hefði þurft aðallega þarna þegar ég kom 
heim að fá hjálp við að sækja um það sem ég hafði rétt á að fá. Allavega að fá 
bækling eða eitthvað… ég vissi ekkert hvað ég hafði rétt á“. 
 

„Svo eftir að ég kom heim þá tók við alveg bara HRÆÐILEGA erfitt tímabil 
uhhm…ég missti mjólkina… eða var búin að vera að missa hana svona hægt 
og rólega. Þetta voru auðvitað fjórir mánuðir á vökudeildinni og ég var að 
pumpa allan tímann og búin að missa barnið svo að þetta var bara svona 
ótrúlega… hún tæmdist bara alveg eftir að ég kom heim. Hann grét svo 
mikið…kannski eftirköstin af því að vera fyrirburi og líka útaf því hann var með 
magakrampa eða eitthvað. Hann grét bara stundum 12 tíma streitulaust… þá 
var ég næst því sem ég hef verið að missa vitið. Enginn svefn og bara bla, 
bla…“. 
 

Þegar foreldrar hafa verið undir miklu álagi vegna aðstæðna sem þeir sjá ekki 

fyrir endann á er erfitt fyrir þá að átta sig á eigin tilfinningum og hvar þeir standi. 

Cullberg (1978) lýsir því að þegar fólk verði fyrir áfalli þá taki tíma fyrir það að 

vinna úr því. Í fyrstu geta foreldrar upplifað andlegan doða og óraunveruleika en 

misjafnt er hversu lengi það varir. Cullberg (1978) segir að ekki sé ráðlagt að 

einstaklingur standi einn á þessum tíma, hann þurfi aðstoð annarra. Þrátt fyrir 

að foreldrum þætti gleðilegt að vera heima þá olli það auknu álagi þar sem allir 

voru að aðlagast breyttri stöðu. Ekki er hægt að vita fyrirfram hvernig barn 

bregst við nýjum aðstæðum og þurfa þarfir foreldra oft að víkja fyrir þörfum 

barnsins (Álfheiður Steinþórsdóttir og Guðfinna Eydal, 1995). Börn með frávik 

þurfa oft meiri umönnun en önnur börn. Því getur reynt enn frekar á foreldra 

þeirra að aðlaga sig að breyttum venjum. Eins og ein móðir sagði: „hún snéri 

öllu við, maður svaf ekkert og maður er svo hræddur, ég bara sat yfir rúminu og 

horfði á hana“. 

 

Þegar foreldrar eru komnir á þann stað að geta farið að vinna úr öllu því sem á 

undan er gengið og eru farnir að horfast í augu við þá staðreynd að lífið er 

breytt geta þeir haldið áfram að byggja lífið upp. Elisabet Kϋbler- Ross (1989) 

segir að þegar einstaklingur er kominn á það stig geti hann unnið á sorginni og 

aðlagað sig breyttu lífi. Þegar foreldrar eru á þeim tímamótum að vinna úr þeim 

tíma sem liðinn er frá áfalli kemur margt upp í huga þeirra um einstaka atvik, 



 64 

setningar sem voru sagðar, viðmót sem þau mættu og þjónustu sem þau fengu 

eða hefðu viljað fá. Eftirfarandi svör mæðra gefa það sterklega til kynna:  

 

„Ég hef oft hugsað útí það eftir á hvort ég hefði átt að fara til sálfræðings eða 
hefði átt eitthvað svona. Af því að maðurinn minn var bara svona eins og klettur 
og hann eiginlega gat ekki brotnað saman af því að ég var bara í einhverjum 
keng. Líka fyrir hann þá hefðum við kannski þurft að fara svona í sitt hvoru lagi 
því svo var maður alltaf með hjartað í buxunum hvernig yrði með hana 
[dótturina]“. 
 

„Allt starfsfólk [vökudeildar] man eftir manni og heilsar jafnvel með nafni... svona 
hlutir skipta ofboðslega miklu máli fyrir mann, sérstaklega á þeim tíma að við 
vorum að ganga í gegnum þetta... þegar þeir koma og tékka hvernig manni liði 
og svona. Það situr alveg eftir í manni og maður gleymir því ekki“. 
 

„Þegar setja átti ventil hjá drengnum, hitti ég skurðlækni sem mér fannst frekar 
ófaglegur. Hann til dæmis sagði þegar hann sá drenginn fyrst „þú átt nú bara í 
fullu fangi með að halda höfðinu á herðunum á þér. Þú ert nú bara með melónu 
í stað höfuðs litli minn“. Og svo til að kóróna allt þá gekk hann út af stofunni á 
undan okkur og lék eins og hann væri að missa höfuðið“. 
 

„En ég man alltaf eftir einni setningu sem hún [kona í félagasamtökum] sagði 
„Velkomin í hópinn“! Þó að það sé náttúrlega ekkert gleðiefni að þá er gott að 
finna að maður er ekki einn. Ég man alltaf eftir þessu, ég svona pikka niður 
punkta sem koma svona dálítið á óvart og svona… ég man að ég sagði nú við 
hana eftir þessa setningu „jaa.. mér finnst þetta nú ekkert til að vera velkomin 
yfir“ en þannig lagað...“. 
 

„Svo var yndislegur sjúkraþjálfari sem tók við stráknum. Hún studdi mig mikið og 
HÚN var oft að redda einhverju fyrir mig líka ekki bara fyrir hann [strákinn]“. 
 

„...honum fannst hann vera svo gjafmildur [starfsmaður tryggingastofnunar] fyrir 
að hafa ákvarðað þessar bætur til hennar…. að hún hafi verið sett í þennan 
flokk. Og ég bað hann um að endurtaka sig, viltu segja þessa setningu aftur og 
hann gerði það, „mér fannst ég vera gjafmildur að hafa sett hana í þennan flokk“ 
og ég spurði bara...bíddu, fyrirgefðu…er verið að taka þetta upp úr þínum eigin 
vasa...“. 
 

„Mér finnst vanta að hafa fund með öllum sem voru viðstaddir fæðinguna sem 
gefa manni “rapport„ um hvað gerðist því maður gleymist bara“. 
 

„Ég ætlaði og ætla að tala við hann [lækninn sem tilkynnti henni um greiningu í 
gegn um símann] en treysti mér ekki til þess fyrr en ég get staðið fyrir framan 
hann án þess að fella tár“. 
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Þegar einstaklingur á erfitt með að ná áttum og sér stöðu sína jafnvel ekki í réttu 

ljósi, er mikilvægt að hlúa vel að honum, veita honum góða nærveru, viðmót og 

hlustun. Hann þarf viðurkenningu á líðan sinni og upplifun, þá er mikilvægt að 

fagfólk beiti faglegri nálgun í að skilgreina líðan, greina markmið og leita lausna 

(Cormier og Nurius, 2003). Þær Wright og Leahey (2005) segja það mikilvægt 

að fagfólk sýni skilning og veiti foreldrum stuðning. Í könnuninni sem félagið 

Einstök börn gerði (2002) kom meðal annars fram að áfallahjálp geti stemmt 

stigu við margvíslegum vanda þar sem áfallið getur verið gífurlegt og foreldrar 

geti með engu móti hugsað rökrétt. Af svörunum má ráða að foreldrar vilja 

þiggja sálgæsluaðstoð og að sú þjónusta ætti að standa foreldrum til boða. Þar 

sem hún er ekki alltaf veitt eru foreldrar oft með ýmsar spurningar um hvort slík 

aðstoð hefði hjálpað þeim. Það má meðal annars sjá á svari einnar móður: „Ég 

hef oft hugsað út í það eftir á hvort ég hefði átt að fara til sálfræðings.“ 

 

8.7. Upplifun foreldra af veittri þjónustu  
Það er mikilvægt að foreldrar fái aðstoð þegar erfiðleikar eru á meðgöngu eða 

eftir fæðingu barns. Í stefnu Landspítalans Háskólasjúkrahús (2006) segir 

meðal annars að verklag innan spítalans eigi að vera heildrænt og heilsueflandi. 

Innan sjúkrahússins er talað um að vinna eftir leiðandi samvinnu og virkum 

tengslum og hefur sjúkrahúsið frumkvæði að samvinnu opinberra aðila, 

einkaaðila og annarra í þeim tilgangi að stuðla að samfelldri þjónustu til 

hagsbóta fyrir sjúklinga. Í þeirri framtíðarsýn sem spítalinn hefur segir:  

„Framtíðarsýn Landspítalans er að veita upplýstum sjúklingum og 
aðstandendum þeirra framúrskarandi, heildræna og samfellda þjónustu á einum 
stað“. 
 

Sú stefnumörkum sem Félagsmálaráðuneytið setti fram í desember 2006 um 

Framtíðarsýn um þjónustu við fötluð börn og fullorðna 2007-2016 segir meðal 

annars að tryggja skuli sveigjanleiki sem miði að stuðning við fjölskyldur með 

þeim hætti að foreldrar geti stundað nám eða gegnt starfi og notið frístunda til 

jafns við aðra. Þeir vilja stuðla að samhæfðari þjónustu þar sem allir hafa sinn 

tengilið, sem sinnir málefnum hvers og eins. Í næstu köflum hér á eftir verður 

farið yfir frásagnir foreldra um upplifun þeirra af þjónustu sem þeir fengu.  
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8.7.1. Á meðgöngu 
Barnett, Clements, Kaplan- Estrin og Fialka (2003) segja að foreldrar fái í um 

4% tilfella fregnir um að ekki reynist allt með felldu varðandi heilsu barnsins og 

er það talið eðlilegt að foreldrar bregðist við slíkum upplýsingum á misjafnan 

hátt. Álfheiður Steinþórsdóttir og Guðfinna Eydal (1996) segja að ef foreldrar 

komist í mikið tilfinningalegt uppnám þá gangi hratt á andlegt og líkamlegt þrek 

þeirra sem getur leitt til þess að sálræn einkenni komi fram. Ef foreldrar njóta 

ekki aðstoðar við að vinna úr tilfinningum sínum við slíkar kringumstæður þá 

getur það skapað vanlíðan hjá þeim. Það má sjá á frásögn föðurs hér á eftir að 

þau hjónin hafi skort aðstoð á þeim tíma sem þeim var tilkynnt um að möguleiki 

væri á fráviki hjá barni þeirra: 

 

„Þarna strax eftir 12 vikna skoðunina hefði átt að benda okkur á sálfræðinga 
eða geðlækni til að tala við því við vissum ekki hvernig ætti að “tækla„ svona 
tilfinningaflóð. Ekki bara vera sendur heim með þá hugsun að barnið manns 
gæti verið veikt og með einhver frávik“. 
 

„Þegar að niðurstöður úr legvatnsástungunni komu og það var ljóst að hann 
væri með frávik hefði átt að láta okkur fá tíma hjá litningasérfræðingi til að 
útskýra hvað niðurstöðurnar þýddu því þær uppi á deild höfðu ekki hugmynd 
hvað X [frávikið] væri“....  „...fengum við því tíma hjá litningasérfræðingi á 
barnaspítalanum sem fór gróflega í gegnum hvað X [frávikið] væri. En sagði að 
best væri fyrir okkur að leita á netinu en með vara, því sumar rannsóknir væru 
gamlar og úr sér gengnar“. 
 

„Ekki hjálpaði viðmót þeirra á fósturgreiningardeild því þar fengum við nánast 
skammir fyrir að þurfa að fara í auka sónar. Maður var orðinn nett tæpur á geði 
á þessum tíma og það er ekki laust við að maður “snappaði„ á greyið konuna og 
lúberði hana. Allt kom vel út úr skoðuninni“. 
 

Þegar fólk á í tilfinningalegu ójafnvægi þá tekur það enn frekar eftir því sem er 

sagt og gert í kringum það og ætti fagfólk að leggja sig fram um að sýna 

foreldrum aðgát og nærgætni í samskiptum. Upplifun foreldra af framkomu getur 

verið misjöfn þegar líðan þeirra er ekki góð eins og faðir orðar það: „... þar 

fengum við nánast skammir fyrir að þurfa að fara í auka sónar.“ Í rannsókn 

Guðrúnar Kristjánsdóttur og Helgu Bragadóttur (2001) kom fram hvað foreldrum 

finnst mikilvægt að fá upplýsingar um ástand og horfur barna sinna. Það ýtir 

undir tilfinningalegt öryggi þeirra.  
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Upplifun foreldra um afstöðu fagfólks getur verið misjöfn: 
 
„En ég get ekki sagt að ég beri mikla virðingu eða traust til sumra lækna og get 
varla hugsað mér að það séu þarna læknar sem virðast annað hvort ekki vera 
að gera sína vinnu eða reyna að stuðla að því að allt... það er að segja í þessu 
tilfelli börn... sem hafi fljótt álitið einhver frávik eða hamlanir eigi ekki að fá að 
líta dagsins ljós... ef svo má segja“. 

 
Þessa mynd gefur móðir af upplifun sinn þegar hún var á þeim tímamótum að 

ákveða hvort halda ætti meðgöngu áfram eða ekki vegna fráviks. Upplifun 

foreldra getur einnig verið misjöfn um það hversu miklar upplýsingar það vill fá 

og frá hverjum upplýsingarnar eiga að koma:  

 

Móðir segir: 
„Sko mér finnst ROSALEGA mikilvægt að fólki… það vil ég endilega, endilega, 
endilega koma inn á, að ég þurfi eiginlega að sníkja viðtal við fæðingalækninn 
út af áhyggjum, hvað hafði gerst og eitthvað svona. Kryfja fylgjurnar og fá að 
TALA við fæðingalækninn og fá að vita HVAÐ GERÐIST. Hann VAR þarna 
náttúrlega í fæðingunni og hann svaraði fullt fyrir mig, fullt af spurningum og 
rosalega mikilvægt fyrir mig, til að vinna úr þessu... að vita….það er þúsund 
sinnum mikilvægara en sálfræðiviðtalið er nokkurn tímann“. 
 

Það hefur komið fram hvað teymisvinna getur skilað góðum og skilmerkilegum 

árangri þar sem margir aðilar koma að málum. Eins og í fæðingu getur margt 

fagfólk komið að henni. Það getur verið mikilvægt fyrir foreldra að fá frásögn og 

upplýsingar frá þeim aðilum sem viðstaddir voru og á það ekki síst við eftir 

erfiða fæðingu eða uppskurð. Eins og móðir segir um fæðingalækni: „Hann VAR 

þarna náttúrlega í fæðingunni og hann svaraði fullt fyrir mig, fullt af spurningum 

og rosalega mikilvægt fyrir mig, til að vinna úr þessu...“ þarna þurfti móðir á 

þjónustu að halda sem snéru að henni til að auka öryggi hennar og bæta þá 

líðan sem hún hafði um fæðinguna. 

 

8.7.2. Meðgöngudeildin 
Þegar að foreldrar mæta skilningi frá fagfólki, nærgætni og hlýju þá eru meiri 

líkur á að þeim gangi betur að vinna úr líðan sinni. Þeim þarf að líða vel í því 

umhverfi sem þeim er búið, sérstaklega á erfiðum tímum. Ef umhverfið er 

óheppilegt ýtir það undir óþægilegar og neikvæðar tilfinningar. Þessa þætti má 

sjá á eftirfarandi frásögnum: 
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„Svo er ég mjög ánægð með meðgöngudeildina, þær voru rosalega tillitsamar 
og leyfðu mér að vera alveg lengi, af því að ég var ekki tilbúin að fara heim, þar 
beið allt tvennt…heima hjá mér. Tveir bílstólar, tveir barnastólar ég bara gat 
ekki hugsað mér að fara heim… þú veist, búin að missa barnið mitt í tvo daga 
og fara bara heim… það var bara hræðilegt“. 
 

„Samt finnst mér hræðilegt að það er fullt af konum á meðgöngudeild sem 
búnar eru að missa barnið sitt og við erum að borða morgunmat með konunum 
sem eru þar með nýju börnin sín... sem koma með börnin sín að borða 
morgunmat. Mér finnst þetta alveg... púffff… hræðilegt“! 
 

8.7.3. Vökudeild 
Foreldrar sem höfðu átt börn á vökudeild lýstu almennri ánægju með viðmót 

starfsfólksins þar og aðbúnaði. Foreldrar fundu að mikið álag getur verið á 

deildinni, en þrátt fyrir það fundu þeir aldrei fyrir sinnuleysi. Þeir dáðust að 

hvernig starfsfólk náði að sinna öllu því sem þurfti þrátt fyrir að vera undir miklu 

álagi og áreiti. Hér koma frásagnir mæðra af upplifun þeirra af vökudeild: 

 

„Það var alveg frábært í alla staði á vökudeildinni. Við fengum að gista í 
herberginu þegar hann [strákurinn] var í lífshættu.... mér finnst rosalega 
nauðsynlegt að hafa þessi herbergi þarna af því að maður vill ekkert fara ef 
hann [strákurinn] getur dáið bara núna… Það er ekkert sem ég hef út á 
vökudeildina að setja, bara frábært, æðislegt“. 
 

„Það er svo ROSALEGA mikið álag [á vökudeild] að vera með foreldrana alveg 
ofan í sér og vera alltaf þolinmóður, sinna þeim líka og veikum börnum og 
eitthvað... Eftir á að hyggja þá er ég bara gapandi yfir því hvernig þetta er hægt 
og ég er ROSALEGA ánægð með framkomu og svona... vinnuna á 
vökudeildinni og stuðning og hvernig reynt er að gera þetta svona heimilislegt. 
Þau reyna að láta börnin tengjast foreldrum og það er margt sem þarf að hugsa 
útí... lífsmörkin hjá börnunum, snúa þeim, baða þau, kenna okkur að baða þau 
og kenna okkur að tengjast þeim... þetta er rosa “intensive„“. 
 

Það segir í stefnumörkun Landspítala- Háskólasjúkrahús að verkferlar eigi að 

vera vel skilgreindir. Hér lýsir móðir ánægju sinni með vinnulag vökudeildar við 

útskrift barns:  

 

„Þær undirbjuggu það vel frá vökudeildinni að… þær hringdu í mæðraeftirlitið og 
fengu ljósmóður til að koma, sem var mjög mikilvægt og alveg nauðsynlegt líka 
fyrir fyrirburamömmur, þó að hún sé ekki með nýfætt barn, það var mjög fínt“. 
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8.7.4. Greiningar- og ráðgjarfastöð ríkisins 
Foreldrar þeirra barna sem njóta þjónustu frá Greiningarstöð töluðu um að 

nokkurskonar biðstaða hafi verið þar til barn þeirra komst að hjá Greiningarstöð. 

Á þeim tíma fundu þeir sig að miklu leiti eina og vissu illa hvaða aðstoð þeir 

gætu fengið. Eftir að börnin fengu þjónustu frá Greiningarstöð, létti það undir 

með foreldrum. Hér má sjá frásagnir mæðra af því:  

 
„Svo þegar þetta erfiða tímabil var búið, þessir fjórir mánuðir [eftir að heim var 
komið] þá fór allt að ganga miklu betur, af því að ég var að fá miklu meiri 
aðstoð, hærri umönnunarbætur og allt var einhvern vegin… af því að 
Greiningarstöðin kom inn“. 
 

„…en þau á Greiningarstöðinni hafa bara verið svona kletturinn… fagfólk sem 
hjálpaði okkur að komast áfram í lífinu. Alveg ómetanleg aðstoð og mjög góð 
svona eftirfylgni hjá þeim, þau hringja kannski á tveggja mánaða fresti til að vita 
hvernig gangi og hvort það sé eitthvað sem er að angra eða hvernig hann sé, 
og… Mér finnst þetta bara FRÁBÆRT batterí, bara æðislegt og vona að það 
gangi eitthvað að saxa niður á biðlistanum. Mér finnst vera mjög góðar móttökur 
sem maður fær þar, rosalega innilegar, almennilegar og hlýlegar eins og með 
vökudeildina, ég er bara svo ánægð að ég get ekki lofað því nóg“. 
 

„Þegar ég er loksins komin á Greiningarstöð og búin að fá að vita hvað ég hef 
rétt á í félagslega kerfinu… hjá Greiningarstöðinni fékk ég bara að vita „þú hefur 
rétt á þessu… þessu… þessu og þessu og svo sækjum við um þetta og þetta 
og þetta og þetta…“ og maður bara LOKSINS kom svarið og öllu var reddað 
eins og það átti að vera. En svo þegar þessi þjónusta loksins kom, þá var hún 
svolítið svona sein, vá hvað það hefði verið gott að hafa þetta… það er gott að 
hafa það núna, en hefði verið betra fyrr“. 
 

Greiningarstöðin leggur mikla áherslu á snemmtæka íhlutun og gott samstarf 

við foreldra. Gengið er út frá forsendum fjölskyldunnar og eru foreldrar því hvað 

mikilvægastir við framkvæmd íhlutunarinnar. Þeir þurfa þó aðlögunartíma til að 

hægt sé að byrja hana og eru markmið sett út frá þörfum þeirra. Aðalmarkmið 

íhlutunarinnar er að auka lífsgæði barnsins og fjölskyldunnar. Hér má sjá svar 

einnar móður um ánægju af þeirri vinnu sem þar fer fram: 

 

„Greiningarstöðin brást fljótt við, það tók ekki nema um 2 mánuði. Þeir vilja fá 
þau svona ung í snemmtæka íhlutun. Og hún er búin að taka alveg ofboðslegan 
kipp á þessu ári. Hún var algerlega áhugalaus um allt dót fyrst þegar hún byrjaði 
þar, hún var nýbyrjuð að velta sér, þá var hún sjö mánaða“. 
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8.7.5. Heilsugæslan 
Á heilsugæslustöðvum er starfandi ungbarnavernd. Markmið þeirrar þjónustu 

sem þar fer fram eru meðal annars að fylgjast með heilsu og þroska barna frá 

fæðingu til skólaaldurs. Einnig er lögð áhersla á stuðning við fjölskylduna 

(Heilsugæslan, e.d.). Ein móðir greindi frá því hvernig heilsugæslan hjálpaði 

henni:  

 

„Svo er það heilsugæslan sem í rauninni bjargar mér, ljósmóðir 
heilsugæslunnar kemur í heimsókn til mín í kjölfarið, þó ekki nema tveimur eða 
þremur vikum seinna. Þá kemur hún í heimsókn bara til að hitta mig og leggur 
fyrir próf og prófið var mjög neikvætt. Ég sagði strax við hana ég þarf gleðipillur 
það er engin spurning. Þá kemur hún mér í samband við heimilislækni, ég var 
ekki með heimilislækni á þeim tíma vegna skorts á læknum. Hún lætur mig á lyf 
og á viku til tíu dögum er ég orðinn öll önnur manneskja og gat farið að gera 
hluti sem ég gat ekki áður“. 
 

8.7.6. Félagsþjónustan 
Fólk sem þarf að leita sér ýmissa réttinda veit oft ekki hvernig það á að nálgast 

þau réttindi eða hvert það á að leita. Þetta er nýr heimur, frumskógur sem erfitt 

er að ná áttum í. Það veldur því að þjónustan kemur ekki þegar foreldrar 

þarfnast hennar mest. Þetta kemur fram í svari móður þegar hún var að kynna 

sér hvaða þjónustu hún átti kost á:  

 

„Ég fór reyndar í viðtal hjá Féló fljótlega til að vita hvort þeir geti hjálpað mér 
eitthvað, þá var kannski svona smá „við getum kannski gert þetta“. En svo var 
fullt sem var boðið uppá sem ég fékk bara ekki að sjá, ég veit ekki af hverju. 
Maður er svo lengi að komast að þessari hjálp að þegar hún loksins kemur að 
þá er hún næstum því orðin óþörf. Þá er þörfin alls ekki sú sama og hún var 
fyrir. Bæði Féló og það sem ég fékk að vita hjá Greiningarstöð“. 
 

8.7.7. Almenn aðstoð 
Foreldrar muna það sem fram fer á álagstímum og minnast þess sem vel er að staðið. 

Því hefur oft verið velt upp hvaða þýðingu það hafi fyrir foreldra að komast í samband 

við aðra foreldra sem hafa verið í svipaðri stöðu og bendir margt til þess að það veiti 

þeim meiri stuðning en margt annað, þar sem þeir mæta skilningi og finna sig ekki eina. 

Það kom fram á svari einnar móður að teymi innan spítalans opnaði henni leið að 

foreldrum í svipaðri stöðu:  
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„Eftir að við hittum þau [teymið] þarna á spítalanum, tveimur dögum eftir 
greiningu þá spurðu læknarnir mig hvort að þeir mættu láta símanúmerið mitt til 
konu sem ætti barn með sama frávik. Annað hvort mundi hún hringja í mig eða 
ég í hana. Það var skipst á símanúmerum, svo man ég nú ekki hvort það var ég 
sem hafði samband eða hún“. 
 

Það miðar mikið út frá heildrænni þjónustu í dag og stuðlað er að því að hafa 

fjölskyldumiðaða stefnu. Þær Wright og Leahey (2005) segja að þegar 

fjölskyldur eru spurðar um hver eigi erfiðast í fjölskyldum þar sem einstaklingur 

er lasinn, þá sé svarið í 80% tilfella einhver honum nákominn en ekki hann 

sjálfur. Það getur verið erfið staða fyrir foreldra sem eiga veikt barn að vera 

aðskilin og þurfa að fara frá barni.  

 

Móðir segir: 

„...eins og feður þeir eru sendir HEIM þó að það sé svona „krítískt“ og að barnið 
sé að fara í aðgerðir eða eitthvað þá bara er konan á meðgöngudeild og það er 
ekki pláss fyrir faðirinn og hann verður svona strax utangarðs, ekki bara í 
samfélaginu heldur bara strax á ögurstundu. Þá er hann bara eins og einhver 
utangarðsmaður… liggur við að hann þurfi að tjalda fyrir utan. En ég skil alveg 
að það sé plássleysi og svona“. 
 

8.8. Hvaða aðstoð og þjónustu hefðu foreldrar viljað sjá 
Tilgangur þessa rannsóknar var meðal annars sá að kanna upplifun foreldra af 

þeirri þjónustu sem þeir fengu og kanna hvaða þjónustu þeir vildu sjá. Við 

leituðum eftir að fá svör foreldranna við þessum spurningum í þeirri von að geta 

stuðlað að bættri þjónustu við þá foreldra sem á eftir koma. Foreldrarnir voru 

missáttir með þá þjónustu sem þeir höfðu fengið og komu fram með tillögur að 

endurbættri þjónustu og verklagi. Við endum þennan niðurstöðukafla á ýmsum 

frásögnum mæðra um þessa þætti: 

 

„Það er örugglega ekkert verra að hafa einhvern algjörlega sem þriðja aðila 
maður var meira og minna grenjandi, hefði kannski verið gott að fara og ausa 
yfir á annan til að losa sig. Það er eiginlega enginn sem maður getur gert það 
við ekki… við hjúkrunarfólk eða lækna finnst mér“. 

 

„En það væri örugglega ekki vitlaust samt að hafa þjónustuna til staðar, það var 
til dæmis aldrei talað við okkur um... vantar ykkur... hér er sálfræðingur.... viljið 
þið tala við..., að bjóða það bara til allra. Það hefði kannski verið gert ef maður 
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hafði endalaust verið að missa sig og sýnt hvað manni liði illa, ég veit það samt 
ekki… það fer öruggleg bara eftir aðstæðum“. 
 

„Mér finnst þá líka svolítið að það eigi að vera… að sálfræðingurinn eigi að vera 
tilbúinn með eitthvað… ekki bara svona að hlusta á söguna og ráðleggja manni 
um svefninn og svona… heldur... koma með eitthvað svona, að hann sé tilbúinn 
eða hún og ekki bara eitthvað svona „hvað get ég gert fyrir þig?““. 
 

„Sumir vilja tala en aðrir ekki, sumir fá öðruvísi útrás fyrir það. En ég held að 
það geri öllum gott að tala um þetta. Það getur verið mismunandi milli hjóna 
hvernig þau upplifa og vilja tala um hluti og geta jafnvel ekki unnið saman úr 
þessu“. 
 

„Það er gott að vita að þjónustan sé [sálgæsluþjónusta] og maður þurfi ekki að 
biðja um það. Það veitir örugglega fólki ofboðslega mikið öryggi ef það er gert. 
Það er alveg pottþétt og sérstaklega kannski fyrir pabbana sem eru að gera allt 
og sjá um allt og svo eru þeir bara sendir einir heim“. 
 

„Mér finnst vanta að hafa fund með öllum sem voru viðstaddir fæðinguna sem 
gefa manni “rapport„ um hvað gerðist því maður gleymist bara. Sérstaklega eins 
og ég missti barn… og svona… ef það var einhver atburður sem var eða… 
svona fyrir tíma fæðingarinnar eða ef barn deyr í fæðingu eða…“. 
 

„Ég kom með þessa tillögu mína á framfæri hjá hagsmunasamtökum að það 
væri svona áfallateymi sem foreldrar mundu hitta… eða teymi sem mundi fara 
að hitta viðkomandi foreldra. Það væri bara teymi og það þyrfti ekki nema bara 
einn til þess að fara og hitta viðkomandi foreldra… í forföllum annarra. Það þarf 
ekki nema bara einn, fólki finnst kannski óþægilegra að grenja eða gráta fyrir 
framan hóp af fólki, allt í lagi með einn svona sannan félaga“. 
 

„...þannig að við eigum óskaplega mikið af upplýsingum af síðum EN það vantar 
fræðslurit, það vantar fræðslurit um sjaldgæfa sjúkdóma. Það þarf ofboðslega 
mikið fjármagn í svona lagað, til þess að kynna fólk fyrir fólki. Helst væri flott ef 
væru til svona þættir um og viðtöl við einstaklinga sem eru með sjúkdóminn, 
aðstandendur og svo framvegis, því að þú færð þá bara upplýsingar beint í æð“. 
 

„Læknar mættu alveg vera samtaka í hvað þeir skrifa til tryggingastofnunar 
[vegna bóta og réttinda], þeir þekkja börnin best ekki embættismenn á 
stofnunum“. 
 

8.9. Samantekt  
Útkoma þessarar rannsóknar gefur mynd af því hvað það er sem foreldrum 

fannst vera góð þjónusta og hvað slæm þjónusta. Almennt voru foreldrar 

óánægðari með þjónustu sem þeir fengu snemma á meðgöngu heldur en eftir 
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að barn þeirra fæddist. Það mátti greina á viðbrögðum þeirra að ýmsir 

vankantar eru á því hvernig tilkynnt er um frávik og virtist það ekki vera gert á 

neinn ákveðinn hátt. Það var til dæmis í tveimur tilfellum hringt í foreldra og 

þeim tilkynnt um frávik eða greiningu barns. Foreldrar töluðu um að 

rannsóknarniðurstöður tækju langan tíma og þeir upplifðu mikla óvissu í þeirri 

bið. Einnig væri bið eftir greiningu erfið og skorti oft á stuðning á þeim tíma því 

það væri mikill álagstími. Það kom fram hvað það hefði mikla þýðingu fyrir 

foreldra að fá að vita hver staðan væri á heilsu barnsins, hvaða möguleikar 

væru í þeirri stöðu og að þeir finndu fyrir stuðningi fagfólks. Þannig væri eðlilegt 

að sá sem er best inn í málum barnsins hverju sinni gefi foreldrum upplýsingar 

og svari þeim spurningum sem brenna á þeim. Þær frásagnir sem áttu við 

meðgöngudeild, vökudeild og Greiningarstöð voru að mestu mjög jákvæðar og 

lýstu foreldrar almennt ánægju sinni og þakklæti til starfsfólks. Helstu hnökrar 

sem komu fram voru að það vantaði stundum samfelldari þjónustu á milli þeirra 

staða sem foreldrar þurfa að fara. Oft fannst þeim vera mikil bið eftir þjónustu 

frá Greiningarstöð eða heilsugæslu eftir að heim var komið. Kerfið okkar er 

flókið og áttu foreldrar oft erfitt með að átta sig á hvaða þjónustu þeir ættu rétt á 

og hvert ætti að sækja hana. Þeir töluðu um að það skorti upplýsingar um þá 

þætti og fundu sig oft vanmáttuga. Langflestir komu inn á mikilvægi 

sálgæsluaðstoðar en það var misjafnt hvaða þjónustu þeir höfðu fengið í 

sambandi við hana. Einnig töldu foreldrar það ekki verra og jafnvel nauðsynlegt 

að hitta aðra foreldra sem gengið höfðu í gegnum svipaða reynslu. 
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9. Kafli Úrbætur á þjónustu til foreldra  
Viðhorf almennings til frávika og fatlana hefur breyst mikið á síðustu áratugum. Í 

dag er lögð áhersla á að allir eigi sama rétt, að þeim séu búin lágmarks lífsgæði 

og mæta eigi hverjum og einum á hans forsendum, þar sem hann er staddur. 

Áður fyrr voru foreldrar hvattir til að fara með fötluð börn sín á stofnanir til 

geymslu og þeim jafnvel ráðlagt að gleyma þeim, það var talið öllum fyrir bestu. 

Börn og fullorðnir voru vistuð saman, enginn greinarmunur var gerður á þörfum 

og þroska hvers og eins og ekkert markvisst starf unnið. Árið 1977 steig Daninn 

Bank Mikkelsen og fleiri baráttumenn fram með hugtakið „normalisering“ sem 

sneri meðal annars að því að breyta sólarhringsstofnunum í vistvæn híbýli sem 

væru lík venjulegum heimilum. Með „normaliseringunni“ upphófst mikil umræða 

um að breyta aðbúnaði fatlaðra einstaklinga og leggjast gegn mismunun og 

misrétti (Dóra S. Bjarnason, 1991).  

 

Með aukinni þekkingu og breyttum viðhorfum almennings eru fatlaðir orðnir 

sýnilegri en áður og hafa fengið viðurkenningu á tilvist sinni. Í byrjun 20. aldar 

hófu vísindamenn að setja fram kenningar um meðfædda erfðaþætti og frávik. Á 

þeim tíma voru félagslegar eða uppeldislegar aðferðir ekki taldar skipta neinu 

um velferð og þroska einstaklinga. Læknisfræðilega líkanið gengur út frá því að 

„laga“ einstaklinginn svo hann verði heill og falli betur inní hópinn. Í læknisfræði 

nútímans er mikið fjallað um erfðavísindi og hefur verið lögð áhersla á að sigrast 

á sjúkdómum og að útrýma erfðagöllum með hjálp hennar. Erfðavísindin hafa 

gefið fræðimönnum upplýsingar um hegðun gena og arfgenga sjúkdóma og eru 

oft teknar stórar ákvarðanir út frá niðurstöðum slíkra rannsókna. Deilt hefur 

verið um réttmæti þeirra og margir telja þær vera komnar langt út fyrir 

siðferðismörk (Rannveig Traustadóttir, 2003). 

 

„En ég get ekki sagt að ég beri mikla virðingu eða traust til sumra lækna og get 
varla hugsað mér að það séu þarna læknar sem virðast annað hvort ekki vera 
að gera sína vinnu eða reyna að stuðla að því að allt... það er að segja í þessu 
tilfelli börn... sem hafi fljótt álitið einhver frávik eða hamlanir eigi ekki að fá að 
líta dagsins ljós... ef svo má segja“. 
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Gagnrýni á læknisfræðilega líkanið snýr að því að ekki eru teknir með mannlegir 

og félagslegir þættir við greiningu. Félagslega líkanið beitir sér hins vegar fyrir 

þessum þáttum þar sem það gengur út frá að allir eigi rétt á lífsgæðum og 

virðingu.  

 

Í dag er viðurkennt að oft er þörf á sálfélagslegri aðstoð ef frávik sýnir sig á 

meðgöngu eða eftir fæðingu barns. Það virðist aftur vera misjafnt hversu 

aðgengileg sú þjónusta er og hvort foreldrar þurfi að bera sig eftir henni sjálfir 

og/eða hvort þeim sé boðin hún. Það kemur glögglega fram á niðurstöðum 

rannsóknarinnar hversu mikilvægt foreldrum fannst að þeim væri sýndur 

skilningur á þeim aðstæðum sem upp voru komnar og að þeir fengju viðeigandi 

aðstoð.  

 

„Maður gerir sér ekki grein fyrir því fyrr en maður lendir í þessu [að fá 
tilkynningu um frávik hjá barni] sjálfur, ég hef aldrei þurft að fara á geðlyf áður 
hef almennt verið talin frekar sterk manneskja og þolað ýmislegt og svona en 
þarna var ég alveg búin á því“. 
 

Það er mörgum áfall að fá fregnir af fráviki hjá barni sínu hvort sem það er á 

meðgöngu eða eftir fæðingu. Í dag þykir það nauðsynlegt fyrir aðila sem lenda í 

eða verða vitni að alvarlegum slysum eða upplifa alvarlegt áfall að fá áfallahjálp. 

Foreldrum barna með frávik og langvinn veikindi þykir nauðsynlegt að slík 

aðstoð standi þeim til boða. Þegar barn reynist með frávik eru margir sem koma 

að þjónustu og umönnun við það og fjölskyldu þess. Það má ekki gleyma að 

huga að andlegri og líkamlegri líðan foreldra því þeir eru undir miklu álagi. Ef 

þeir njóta aðstoðar og finna fyrir skilningi styrkir það sjálfsmynd þeirra og þeir 

eru betur í stakk búnir að sinna þörfum barnsins og umönnun þess (Kenner, 

1990 og Miles, 2003). Þegar frávik er hjá börnum er reynt að hefja snemmtæka 

íhlutun sem fyrst en aðal markmið hennar er að stuðla að betri lífsgæðum fyrir 

barnið og fjölskyldu þess. Snemmtæk íhlutun veltur á samvinnu foreldra og 

fagfólks þar sem forgangsröðun er eftir þörfum og óskum foreldra og eru 

markmið sett eftir því.  

 

„Greiningarstöðin brást fljótt við, það tók ekki nema um 2 mánuð. Þeir vilja fá 
þau svona ung í snemmtæka íhlutun. Og hún er búin að taka alveg ofboðslegan 
kipp á þessu ári“. 
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Snemmtæk íhlutun þarfnast undirbúnings og aðlögunar. Þegar samvinna er á 

milli allra þeirra sem að íhlutuninni koma eru auknar líkur á að barnið nái lengra 

í þroska (Tryggvi Sigurðsson, 2000). Það skiptir því máli að foreldrar nái sem 

fyrst að vinna á sinni líðan. Þar sem margir koma að vinnu kringum barn og 

foreldra þess þá er teymisvinna góður grundvöllur til að samvinna verði milli 

aðila og að upplýsingar berist til allra. Innan teymis vinnur fólk sem er með ólík 

sjónarmið, ólíka þekkingu og reynslu. Teymið gefur foreldrum upplýsingar um 

barnið og í sameiningu forgangsraða þau málum og setja markmið sem allir 

stefna á að ná. Hlutverk hvers og eins innan teymisins eru skilgreind og bera 

allir einhverja ábyrgð (Sigurður Guðmundsson, 2004). Þannig verður þjónustan 

einstaklingsmiðaðri og er hverjum og einum mætt þar sem hann er staddur 

hverju sinni. Ef litið er til þess tíma sem barn greinist eða kemur í ljós frávik eða 

fötlun þá er mikilvægt að foreldrar hafi einhvern aðila sem er umhugað um 

þeirra líðan ekki síður en barnsins. Í niðurstöðum rannsóknarinnar kom fram í 

langflestum tilfella mikil þörf fyrir sálgæslu og þörf fyrir að hitta aðra foreldra 

sem upplifað hefðu svipaðar aðstæður. Ein móðir talaði um að hafa komið með 

tillögu til félagasamtaka um að stofna teymi: 

 

„Ég kom með þessa tillögu mína á framfæri hjhagsmunasamtökum að það væri 
svona áfallateymi sem foreldrar mundu hitta… eða teymi sem mundi fara að 
hitta viðkomandi foreldra. Það væri bara teymi og það þyrfti ekki nema bara 
einn til þess að fara og hitta viðkomandi foreldra… í forföllum annarra. Það þarf 
ekki nema bara einn, fólki finnst kannski óþægilegra að grenja eða gráta fyrir 
framan hóp af fólki, allt í lagi með einn svona sannan félaga“. 
 

Menntun þroskaþjálfa hófst árið 1958 og var starfsheitið þeirra þá gæslusystir 

en það stóð óbreytt fram til ársins 1971. Það ár setti heilbrigðisráðuneytið 

reglugerð sem varð til þess að skólinn fékk nafnið Þroskaþjálfaskóli Íslands og 

gæslusystur fengu nafnið þroskaþjálfar. Árið 1997 sameinaðist 

Þroskaþjálfaskólinn Kennaraháskóla Íslands og með því voru markmið námsins 

endurskoðuð. Í náminu er mikið lagt upp úr samstarfi við ólíkar fagstéttir því það 

er forsenda að góðri þjónustu við fatlað fólk, börn með frávik og fjölskyldur 

þeirra. Þroskaþjálfar vinna í síbreytilegu umhverfi og leggur stéttin sig fram um 

að aðlaga sig því umhverfi sem er ríkjandi hverju sinni. Þeir hafa víðtæka 

þekkingu á vinnu með einstaklingum með frávik og fatlanir og málefnum sem 

snúa að hagsmunum þeirra. Starfsvettvangur kemur niður á mörgum stöðum í 
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þjónustu við einstaklinga með frávik og fatlanir. Fagstéttin býr yfir sameiginlegri 

þekkingu, viðhorfum og kunnáttu sem viðurkennd er af samfélaginu. Stéttin 

leggur ríka áherslu á gott samstarf við aðrar fagstéttir þar sem þeir miðla 

þekkingu sinni og leita til annarra fagmanna ef þörf er á. Þannig fellur 

þroskaþjálfum vel að starfa í teymi. Mikið er lagt upp úr góðri samvinnu við 

foreldra og stuðning við þá og því eru þroskaþjálfar góðir aðilar til að starfa í 

teymum sem talsmenn fyrir og með foreldrum. Þroskaþjálfar hafa þekkingu á 

fötlunum, frávikum og félagslega kerfinu. Þeir eru því vel til þess fallnir að sýna 

foreldrum skilning og veita þeim aðstoð er þeir fá fregnir af fötlun eða fráviki hjá 

barni sínu.  

 

Hér má sjá hvernig faðir lýsir upplifun sinni og líðan þegar honum og konu hans 

var greint frá því að hugsanlega væri um að ræða frávik hjá ófæddu barni 

þeirra: 

 

„Nánast frá því að hún [konan hans] fær niðurstöður um að hún sé ófrísk var 
meðgangan raunaganga. Alltaf skullu á okkur tíðindi sem voru í verri kantinum.  
Eftir 12 vikna skoðunina hefði mátt vera einhver sem maður talaði við. Ekki bara 
sendur heim með þá hugsun að barnið manns gæti verið veikt og með einhver 
frávik. Óvissan var alltaf til staðar og alltaf var verið að brjóta mann niður, 
jafnvel á kerfisbundin hátt þó það hafi ekki verið meiningin“. 
 

Í tilfellum sem þessu myndum við vilja sjá starfrækt teymi fagfólks með 

sérþekkingu á upplýsingagjöf og aðstoð við foreldra sem eru í þessari stöðu. 

Það teymi gæti til dæmis staðið saman af lækni, ljósmóður, félagsráðgjafa, 

þroskaþjálfa, djákna, presti, sálfræðingi, hjúkrunarfræðingi og foreldri sem 

staðið hefur í svipuðum sporum. Ef foreldrar eru af erlendu bergi brotnir skiptir 

máli að túlkur sé til staðar til að tryggja að þeir séu upplýstir og skilji það sem 

um ræðir auk þess sem menningarmunur getur verið. Það segir meðal annars í 

stefnumörkun um framtíðarsýn Landspítalans Háskólasjúkrahús að veita skuli 

upplýstum sjúklingum og aðstandendum þeirra framúrskarandi, heildræna og 

samfellda þjónustu á einum stað. 

 

Staða hvers og eins er misjöfn sem og hvaða aðstoð foreldrar kæra sig um. Því 

skiptir máli að breiður hópur fagmanna sitji í teyminu því á þann hátt er veitt 

skilvirkari þjónusta og auknar líkur á að hægt sé að mæta foreldrum á þeirra 
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forsendum. Teymi sem þetta myndi koma til móts við þá þjónustu og þann 

stuðning sem niðurstöður þessarar rannsóknar leiddu í ljós.  

 

Foreldrar í ýmsum félagasamtökum hafa lýst reynslu sinni af því að fá 

tilkynningu um greiningu barns í gegnum síma. Það kom meðal annars fram í 

erindi formanns Félags Einstakra barna sem haldið var á Barnaspítala Hringsins 

þann 14. nóvember 2006. Hún segir svo réttilega að þetta sé eins ópersónulegt 

og hægt er að hugsa sér einnig kemur fram í þessu erindi að foreldrum er oft 

vísað á að afla sér upplýsinga um frávik eða sjúkdóm barnsins á netinu. Í þeim 

svörum sem við fengum lýstu foreldrar tveggja barna af fimm því hvernig þeim 

var tilkynnt um frávik barns í gegnum síma og var þeim jafnframt bent á að afla 

sér nánari upplýsinga af netinu.  

 

Með skýrari verkferlum og markvissari þjónustu kringum tilkynningu væri hægt 

að komast hjá slíkum vinnubrögðum auk þess sem það myndi mögulega draga 

úr áfalli foreldra þar sem þeir mættu skilningi fengju, aðstoð og upplýsingar og 

gætu rætt um áhyggjur sínar og líðan strax. Teymið gæti jafnvel útbúið 

upplýsingabæklinga á íslensku um ýmis frávik og fatlanir. Þannig hefðu foreldrar 

tækifæri til að fræðast um það frávik eða þá fötlun sem um ræðir og hefðu svo 

tök á að spyrja aðila innan teymisins spurninga eftir þörfum. Það er okkar sýn 

að teymið gæti einnig gefið upplýsingar til fjölskyldumeðlima og annarra aðila 

sem foreldrar óska og það ætti ekki að vera bundið innan veggja spítalans 

heldur mætir það foreldrum þar sem þeir eru í hverju tilfelli fyrir sig. Í stefnukorti 

Landspítala Háskólasjúkrahús segir að vinna eigi eftir leiðandi samvinnu og 

virkum tengslum þar sem sjúkrahúsið hafi frumkvæði að samvinnu opinberra 

aðila, einkaaðila og annarra í þeim tilgangi að stuðla að samfelldri þjónustu til 

hagsbóta fyrir sjúklinga (Landspítali Háskólasjúkrahús, e.d. 2006). Í nýlegri 

stefnumörkun félagsmálaráðuneytisins um framtíðarsýn við fötluð börn og 

fullorðna árið 2007 – 2016 er lögð áhersla á sveigjanleika þar sem þörfum og 

stuðning við fjölskyldur er mætt og miðar það að því að sníða þjónustuna að 

hverjum og einum.  

 

Þeir sem koma að þjónustu við foreldra og börn þeirra sem greinast með frávik 

þurfa að hafa rétt viðmót og góða nærveru. Þeir þurfa að veita foreldrum 
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skilning á aðstæðum þeirra og líðan til að greina þarfir þeirra og væntingar og 

því er mikilvægt að beita virkri hlustun. Það er ekki sama hvernig viðkvæmum 

upplýsingum er miðlað og sýna þarf mikla nærgætni en jafnframt hreinskilni við 

miðlun þeirra. Það kom fram í niðurstöðum rannsóknarinnar að foreldrar vilja fá 

að vita hver staðan er hverju sinni, hvers megi vænta og hvaða möguleikar eru. 

Ein móðir segir svo: 

 

„Það er mismunandi hvernig fólk vill hafa hlutina en mér fannst betra að heyra 
allt... líka það versta... eins og læknirinn sagði “þetta er eðlilegt... og þetta... og 
þetta... en þið megið búast við þessu...”. Þó að það væri hræðilega erfitt að 
heyra það þá... og allt svoleiðis, þá fannst mér mun betra að heyra það... og því 
kusum við að hafa þennan lækni áfram... því hann bara sagði okkur allt, bara 
hreint út“. 
 

Þær Wright og Leahey (2005) segja að í 80% tilfella sé það ekki sá sem er 

veikur sem eigi erfiðast heldur einhver honum nákominn, foreldrar, systkini eða 

aðrir. Lesa þarf í umhverfið og taka eftir óyrtum boðum sem foreldrar gefa frá 

sér og bregðast þannig við þeim þörfum sem foreldrar kalla eftir. Það er ekki 

öllum gefið að starfa í mikilli nánd við foreldra þar sem vanlíðan er mikil sökum 

áfalls. Sá sem vinnur við þessar aðstæður þarf að sýna foreldrum samhygð, 

skilning og viðurkenningu á upplifun og líðan þeirra. Sjónarmið hans og 

hugmyndir þurfa ekki að fara saman við sjónarmið foreldra og þarf hann því að 

vera reiðubúinn að setja skoðanir sínar til hliðar. Hann þarf fyrst og fremst að 

hafa í huga að draga úr sálfélagslegri vanlíðan foreldranna. Liður í því getur 

verið að veita fjölskyldumeðlimum stutt og hnitmiðuð viðtöl þar sem aflað er 

upplýsinga um líðan og stöðu þeirra sem standa barninu næst. Þannig er 

stuðlað að auknu öryggi þeirra auk þess að draga úr kvíða, vanlíðan og 

þjáningu. Það sem kemur í veg fyrir að viðtöl sem þessi eru ekki framkvæmd er 

einna helst tímaleysi og vöntun á skilgreiningu verklags þar sem ekki liggur 

nægilega ljóst fyrir hverjir eigi að standa að þessum viðtölum. Það kom í ljós í 

viðtali okkar við félagsráðgjafa kvenna- og barnasviðs að misjafnt er hvenær 

þær eru kallaðar til og virðist ekki vera skýrt verklag um hver á að gera það eða 

hvenær þess er þörf. Að okkar mati ætti sálgæsluaðstoð til foreldra að fara 

sjálfkrafa í gang þegar fyrirséð er um eitthvert frávik á meðgöngu eða eftir 

fæðingu. Þar sjáum við fyrir okkur starfandi teymi eins og við lýstum hér áður 

þar sem að koma til dæmis læknir, ljósmóðir, félagsfræðingur, þroskaþjálfi, 
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sálfræðingur, geðlæknir, prestur, djákni, hjúkrunarfræðingur og foreldri sem 

upplifað hefur svipaðar aðstæður. Það hefur komið fram að það reynist 

foreldrum oft erfitt að þiggja þjónustu og því viljum við sjá að þjónustan sé 

sjálfkrafa til staðar og foreldrar þá frekar hafni henni ef þeir kæra sig ekki um 

hana. Það er óásættanlegt að ætlast til þess að foreldrar beri sig eftir 

þjónustunni sjálfir í áfalli, þar sem þeir eru undir miklu álagi og óvissu. Í slíku 

ástandi er staðan jafnvel sú að þeir merkja ekki sjálfir eigin líðan eða þörf fyrir 

aðstoð. Hér má sjá svör tveggja mæðra: 

 

„Maðurinn minn segir við lækninn „það þarf nú kannski að hressa hana við, hún 
er dálítið langt niðri“. Þá í rauninni beindi hann mér bara út á geðdeild, EN að 
fara og labba sjálf… maður gerir það ekki. Þetta þarf að koma til manns. Og 
bara það ef að einhver sálfræðingur hefði bankað upp á heima hjá mér… ef það 
hefði verið hringt í mig og sagt „heyrðu… ég ætla að senda til þín hana Sigríði 
sálfræðing… bara til þess að spjalla við þig og svona“, í heimsókn til mín... ég 
hefði tekið því mikið betur. Ég hefði hleypt henni inn.  Ég fer ekki og hjálpa mér 
eftir björginni þarna, þegar maður er kominn langt niður þá þarf maður aðstoð til 
þess“. 
 

„Reyndar var mér boðinn sálfræðingur á sínum tíma, þarna í upphafi, þarna 
tveimur dögum seinna [eftir að barnið greinist] en mér fannst ég ekki þurfa þess. 
En ég hefði kannski þurft þess kannski einum, einum og hálfum mánuði seinna“. 
 

9.1. Samantekt  
Í dag er reynt að veita sem mesta samfellu í þjónustu og hafa hana eins 

einstaklingsmiðaða og völ er á hverju sinni. Af frásögnum þátttakenda má 

greina ánægju þeirra af ýmissi þjónustu sem þeir fengu en einnig má sjá þætti 

sem betur mættu fara. Hægt er að veita foreldrum upplýsingar á ýmsa vegu en 

eðlilega ætti að vera ákveðið verklag sem segir til um með hvaða hætti það ætti 

að gera. Foreldrar eiga að fá aðgang og upplýsingar frá fagmanni sem við á 

hverju sinni. Það kom fram þörf foreldra fyrir að hafa færi á að ræða við þá aðila 

sem koma að greiningu, umönnun eða fæðingu barns. Samanber frásögn 

móður hvernig hún þurfti að hafa fyrir því að fá viðtal við fæðingalækni sem gat 

svarað spurningum sem brunnu á henni. Henni fannst mikilvægara að fá viðtal 

við fæðingalækni en sálfræðing þar sem hún leitaði eftir svörum við öllum þeim 

þáttum sem viðkomu fæðingunni. Þörf foreldra fyrir sálgæslu í kjölfar áfalls kom 

sterkt fram jafnframt það að fá viðurkenningu á líðan sinni frá öðrum aðilum. Við 
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áfall upplifa foreldrar oft doða og óraunveruleika og eiga erfitt með að átta sig á 

eigin líðan og því teljum við mikilvægt að þeir fái þjónustu við hæfi án þess að 

þurfa að taka ákvörðun um hvort þeir vilji hana eða ekki. Útfrá niðurstöðum 

rannsóknar okkar myndum við vilja sjá betri þjónustu við foreldra þegar frávik 

kemur fram hjá barni þeirra, þar sem skýrt verklag lægi fyrir um hvernig staðið 

væri að henni sem hefði sveigjanleika til að mæta hverjum og einum á hans 

forsendum. 

 

Við myndum vilja sjá að starfrækt væri þverfaglegt teymi með sérhæfingu á 

þjónustu fyrir foreldra á þeim tímamótum er barn þeirra reynist með frávik hvort 

heldur sem er á meðgöngu eða eftir fæðingu. Starf þessa teymis væri meðal 

annars að tilkynna foreldrum um frávik, sinna líðan þeirra, gefa þeim helstu 

upplýsingar um það frávik eða þá fötlun sem um ræðir og upplýsa þá um réttindi 

sín. Í teyminu væru til dæmis læknir, ljósmóðir, félagsráðgjafi, þroskaþjálfi, 

hjúkrunarfræðingur, djákni, prestur, sálfræðingur, sjúkraþjálfari, og foreldri sem 

hafi staðið í svipuðum sporum. Með teymi sem þessu sjáum við fyrir okkur að 

þjónustan verði samfeldari og skilvirkari þar sem að kemur fagfólk sem hefur 

sérhæft sig í að veita foreldrum upplýsingar og aðstoð á þessari stundu. Það 

myndi sjá til þess að hlúð væri að andlegri líðan foreldranna og annarra 

fjölskyldumeðlima. Einnig hefðu foreldrar aðgang að foreldrum sem upplifað 

hefðu svipaða stöðu, allt frá fyrstu stundu. 
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