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Ágrip 

Markmið ritgerðarinnar var að kanna hvort sá stuðningur sem er í boði frá opinbera 

stuðningskerfinu á Íslandi sé í samræmi við þarfir foreldra fatlaðra barna á leikskólaaldri. 

 

Við vinnslu ritgerðarinnar voru skoðaðar heimildir um kreppu, áfallastreitu og sorg. Einnig  

voru hlutverk stofnana og hagsmunasamtaka sem koma að málum þessa hóps könnuð til að 

fylla upp í myndina um þá þjónustu sem er fyrir hendi í samfélaginu. Þá var gerð eigindleg 

rannsókn þar sem foreldrar fjögurra fatlaðra barna á leikskólaaldri voru spurðir um upplifun 

sína af opinbera stuðningskerfinu.  

 

Samkvæmt niðurstöðum rannsóknarinnar eru fyrstu mánuðirnir eftir að ljóst er að eitthvað 

er að barni erfiðastir fyrir foreldrana. Foreldrar fatlaðra barna finna fyrir einkennum 

áfallastreitu og hafa mikla þörf fyrir persónulegan stuðning sem virðist þó ekki vera til staðar. 

Þessar niðurstöður samræmast því sem kemur fram í mörgum rannsóknum um sambærilegt 

efni.  

 

Opinber þjónusta og samfélagið í heild verður að standa betur við bakið á foreldrum fatlaðra 

barna frá fyrstu stundu og svara þörfum þeirra fyrir nauðsynlegan sálrænan eða persónulegan 

stuðning og er í lokin bent á hugmyndafræði snemmtækrar íhlutunar sem leið til úrbóta. 
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Formáli 

Ritgerð þessi er lokaverkefni til B.A. gráðu í þroskaþjálfafræðum við Kennaraháskóla 

Íslands. Undirbúningur og heimildaöflun vegna ritgerðarinnar hófst haustið 2006.  

 

Fyrir okkur sem verðandi þroskaþjálfar er mikilvægt að við gerum okkur grein fyrir stöðu og 

líðan foreldra fatlaðra barna. Foreldrar eru fagmenn þegar kemur að umönnun barna sinna 

og því teljum við að gott samstarf, skilningur, traust og virðing milli foreldra og þroskaþjálfa 

sé ein af aðal forsendum fyrir árangri í starfi.  

 

Við viljum þakka þeim foreldrum sem deildu með okkur reynslu sinni og voru tilbúnir til að 

tjá sig um tilfinningar sínar og líðan af einlægni og hreinskilni.  

 

Leiðsögukennari var Jóna Guðbjörg Ingólfsdóttir aðjúnkt við Kennaraháskóla Íslands og 

kunnum við henni okkar bestu þakkir fyrir ómælda aðstoð og hvatningu við vinnslu 

ritgerðarinnar.  

 

Við þökkum öllum þeim sem sáu um yfirlestur ritgerðarinnar innilega fyrir gagnrýnar og 

góðar athugasemdir. 
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Inngangur 
 

Flestir virðast gera ráð fyrir þegar fatlað barn fæðist að foreldrar barnsins eigi um sárt að 

binda. Markmið þessarar ritgerðar er ekki að álykta um líðan foreldra fatlaðra barna almennt 

heldur að fara yfir þau fræði, lög og reglugerðir sem taka á málefnum fatlaðra og 

aðstandendum þeirra og bera þau saman við reynslu foreldra eins og hún birtist í rannsókn 

okkar. 

Sú rannsóknarspurning sem lagt var upp með og höfð var að leiðarljósi hljómar þannig: 

 
Er opinber stuðningur í samræmi við þarfir foreldra fatlaðra barna á leikskólaaldri? 

 
Til að auðvelda nálgun að rannsóknarspurningunni voru settar fram undirspurningar:  

 

� Finna foreldrar fatlaðra barna fyrir áfallastreitu? 

� Hver er upplifun foreldra fatlaðra barna á þeim stuðningi sem er í boði?  

� Hvað má betur fara að mati foreldra? 

 

Í ritgerðinni verður reynt að sýna fram á hvers vegna nauðsynlegt er að foreldrar fatlaðra 

leikskólabarna fái góðan stuðning. Á fyrstu árum barnsins kemur venjulega í ljós ef eitthvað 

er að og barnið þroskast ekki eðlilega. Gera má því ráð fyrir að á þessum árum hafi foreldrar 

mikla þörf fyrir góðan stuðning og ráðgjöf. Því er mikilvægt að vita hvort opinber stuðningur 

til foreldra fatlaðra barna, sé nægur og fullnægjandi að þeirra mati.  

 

Ákveðið var að miða við foreldra barna sem eru nú á leikskólaaldri, þar sem talið var að 

reynsla þeirra gæti gefið raunsanna mynd af þeirri þjónustu sem opinbera kerfið og 

hagsmunasamtök bjóða uppá í dag. Þegar börn fara í grunnskóla taka við nýjar þarfir og 

nýjar aðstæður sem ef til vill kalla á stuðning af öðrum toga heldur en þeim sem þörf er á 

þegar börn eru enn í leikskóla.  

 

Til að fá innsýn inn í tilfinningaheim og reynslu foreldra fatlaðra barna, var gerð rannsókn 

þar sem tekin voru viðtöl við fjóra foreldra með ólíkan félagslegan bakgrunn, sem allir eiga 

fötluð börn á leikskólaaldri. Rannsóknin byggir á eigindlegri aðferðafræði þar sem notuð 
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voru óstöðluð viðtöl en í óstöðluðum viðtölum er lögð áhersla á að skilja reynslu þátttakenda 

frá þeirra sjónarhóli. 

 

Þegar barn með fötlun fæðist getur líf foreldra tekið nýja stefnu. Stefnu sem þeir ef til vill 

gerðu alls ekki ráð fyrir. Foreldrar fatlaða barnsins búa yfir sömu vonum og væntingum og 

aðrir nýbakaðir foreldrar en skyndilega sjá þessir foreldrar ekki fram á að þær vonir muni 

rætast. Foreldrarnir horfa fram á veginn og gera sér grein fyrir að líf þeirra hefur breyst til 

frambúðar. Foreldrarnir átta sig á að þeir eru komnir í nýtt hlutverk sem þeir þekkja ekki og 

vita ekki hvað tekur við. Óvissan er mun meiri en ef barnið er ófatlað. 

 

Gerðar hafa verið rannsóknir sem viðkoma málefninu og verður vitnað í nokkrar þeirra í 

ritgerðinni ásamt því að fjallað verður um fræði sem liggja til grundvallar þeim rannsóknum. 

Niðurstöður rannsóknar okkar ættu að geta gefið innsýn inn í reynsluheim foreldra fatlaðra 

barna á leikskólaaldri og þann stuðning sem stofnanir og hagsmunasamtök gefa sig út fyrir 

að veita. Í framhaldi af því verður reynt að svara þeirri spurningu hvort sá stuðningurinn sem 

velferðarkerfið veitir svari í raun þörfum foreldranna.  

 

Annmarkar ritgerðarinnar eru þeir að ekki náðist að skoða allar heimildir sem snúa að efni 

ritgerðarinnar þar sem af miklu er að taka. Rannsóknin sem gerð var, er lítil þar sem einungis 

voru tekin viðtöl við fjóra foreldra. Niðurstöðurnar segja því aðeins til um tilfinningar og 

skoðanir þessara foreldra.  

 

Uppbygging ritgerðarinnar er á þá leið að byrjað er að fjalla um fræði sem viðkoma 

málefninu. Í fyrsta kafla er sagt frá kenningum um áfallastreitu, kreppu og sorg sem 

einkennir líðan margra foreldra fatlaðra barna. Í öðrum kafla er farið yfir þau lög og 

reglugerðir og þau hagsmunasamtök sem vinna að málefnum fatlaðra í samfélaginu. Þriðji 

kafli skýrir frá framkvæmd rannsóknarinnar sem gerð var og fjórði kafli segir frá 

niðurstöðum hennar. Fimmti kaflinn er um hugmyndafræði snemmtækrar íhlutunar og má 

líta á hanna sem tillögu að úrbótum. Í sjötta kafla er efnið tekið saman og endað á 

niðurstöðum og ályktunum. Í sjöunda og síðasta kaflanum eru lokaorð. 
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1. Að eignast fatlað barn 
 

Þegar barn er greint með fötlun af einhverju tagi tekur oft við erfitt tímabil hjá foreldrum 

barnsins og fjölskyldu þess og getur farið af stað mikið tilfinningarót í huga og hjörtum 

fjölskyldumeðlima. Margir foreldrar virðast verða fyrir áfalli og ganga í gegnum 

tilfinningaþrungið tímabil sem einkennist af því sem kallað hefur verið kreppa. Vissulega 

vinna ekki allir foreldrar eins úr tilfinningum sínum en oft kannast þeir við a.m.k. eitt af 

fjórum stigum kreppukenningar sem farið verður yfir í kaflanum hér á eftir.  

 

Í kaflanum verður fjallað um kenningar um áfallastreitu, kreppu og sorg sem einnig 

samræmast þeim tilfinningum sem margir foreldrar fatlaðra barna lýsa. Sagt verður frá 

hvernig þessar tilfinningar eða hugtök birtast, eða birtast ekki hjá foreldrum fatlaðra barna. 

 

1.1 Áfallastreita 
Í gegnum aldirnar hefur verið þekkt að geðræn einkenni komi fram í kjölfar áfalla og 

alvarlegra slysa. Það var þó ekki fyrr en um árið 1980 sem fyrstu afmörkuðu skilgreiningarnar 

á áfallastreitu (i.e. Post Traumatic Stress Disorder, PTSD) voru settar fram. Greining á 

áfallastreitu hefur þróast í gegnum árin en fyrsta ritaða grein sem vitað er um sem tengist 

áfallastreitu er síðan árið 1866. Sú grein var um afleiðingar járnbrautarslysa eins og 

svefntruflanir, kvíða og líkamleg einkenni. Greinin var rituð af John Eric Erichsen en það 

sem hann tók ekki fram í greininni var mikilvægi tilfinningalegra áhrifa slysanna (Guðfinnur 

P. Sigurfinnsson og Kristinn Tómasson, 2001). 

 

Nokkrum árum síðar eða árið 1871 skoðaði læknirinn Da Costa á sjúkrahúsi í Pennsylvaniu, 

fyrirbæri meðal hermanna sem virtust vera hjartakveisur. Da Costa rannsakaði 200 hermenn 

sem flestir lýstu sömu einkennum eins og óþægindum frá hjarta og meltingarfærum, þreytu 

og taugaveiklun. Í 38,5% tilvika reyndist orsökin vera að þeir hefðu þolað mikið harðræði en 

einungis 75 þessara 200 hermanna gátu haldið áfram herþjónustu. Um og eftir fyrri 

heimstyrjöldina skrifaði Charles Samuel Myers um „shell shock” eða taugaáfall hjá 

einstaklingum sem urðu fyrir sprengjuregni. Síðar komst hann að því að um sálrænar 

truflanir væri að ræða. Maður að nafni Russel var herlæknir á þessum árum. Hann taldi eitt 
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vera sameiginlegt með einstaklingum sem þjáðust af taugaáfalli. Þeir höfðu upplifað mikla 

lífshættu eða verið hræddir um að missa líf sitt (Kristinn Tómasson, 1992). Russel benti á 

hve mikilvægt væri að öðlast traust sjúklinganna. Það þyrfti að byggja upp sjálfsvirðingu 

þeirra og gæta þess að ýta ekki undir uppgerð hjá þeim. Nauðsynlegt væri einnig að útskýra 

fyrir þeim orsakir einkenna þeirra og kenna þeim að ná stjórn á eigin lífi (Guðfinnur P. 

Sigurfinnsson og Kristinn Tómasson, 2001).  

 

Árið 1961 var gerð rannsókn á 100 sjúklingum sem höfðu verið í fangabúðum nasista eða 

Japana. Í rannsókninni var meðal annars notast við heilarit og loftheilamyndun auk þess sem 

tekin voru viðtöl við sjúklingana. Rannsóknin sýndi fram á að því meira harðræði sem 

sjúklingar hefðu verið beittir í fangabúðunum, því meiri líkamleg og geðræn einkenni báru 

þeir með sér. Þetta einkennasafn kallaðist „fangabúðaveikindi” sem í dag líkist einkennum 

áfallastreitu og sýndi að allir geta fengið þessi einkenni hafi þeir orðið fyrir miklum 

erfiðleikum (Kristinn Tómasson, 1992).  

 

Fjallað hefur verið um sögulega þróun á hugtakinu áfallastreita. Þau áföll sem lýst hefur verið 

eru ólík því áfalli sem foreldrar fatlaðra barna geta orðið fyrir. Þó áföllin og orsakir þeirra séu 

ekki þau sömu þá virðist vera hægt að greina ýmis sameiginleg einkenni hjá þeim sem verða 

fyrir áfalli. Hér á eftir verður gerð grein fyrir helstu einkennum áfallastreitu.  

 

1.1.1 Einkenni áfallastreitu 
Hugtakið áfallastreita er notað til að lýsa einkennum sem geta fylgt hinum ýmsu áföllum 

(Hulda Sólrún Guðmundsdóttir, 2000). Skilgreining á áfallastreitu byggist á ýmsum 

einkennum. Helstu einkennin eru svefntruflanir, pirringur, reiðiköst og 

einbeitingarerfiðleikar. Margir finna fyrir dofa, áhugaleysi, skeytingarleysi eða 

tilfinningakulda. Auk þess fara margir sem finna fyrir einkennum áfallastreitu að forðast ýmis 

verkefni, umhverfi eða hugsanir, óvelkomnar endurminningar, skýrar upplifanir, martraðir 

eða óviðeigandi tilfinningaleg og líkamleg viðbrögð gagnvart áreiti. Ef ekki gefst færi á að 

vinna með þær tilfinningar og einkenni sem komið geta í kjölfar áfalla getur fólk þróað með 

sér fylgikvilla sem enn erfiðara getur verið að vinna bug á. Algengir fylgikvillar eru til dæmis 

alvarlegt þunglyndi, ofsakvíði, almenn kvíðaröskun, víðáttufælni, þráhyggja, félagsfælni eða 



 

9 

geðhvarfasjúkdómar. Sumir geta jafnframt leiðst út í misnotkun á vímuefnum eða fíkn ef 

ekkert er að gert (Guðfinnur P. Sigurfinnsson og Kristinn Tómasson, 2001).  

 

Foreldrar fatlaðra barna lýsa oft á tíðum svipuðum álagseinkennum sem eru einkenni 

áfallastreitu en gerðar hafa verið rannsóknir á áfallastreitu hjá foreldrum fatlaðra barna þar 

sem skoðuð eru helstu einkenni þeirra. 

 

1.1.2 Áfallastreita hjá foreldrum fatlaðra barna 
Nokkrar rannsóknir hafa sýnt fram á aukin einkenni depurðar og þunglyndis meðal foreldra 

fatlaðra barna (Blacher, Lopez, Shapiro og Fusco, 1997). Rannsóknir hafa einnig sýnt að 

foreldrar fatlaðra barna virðast upplifa meiri samskiptaörðugleika í hjónabandi og oft á tíðum 

geta þeir ekki treyst á stuðning sem áður virtist vera til staðar. Fjölskyldumeðlimir og vinir 

verða óvissir um hvað hægt sé að gera og hvernig hægt sé að hjálpa. Þeir draga sig því frekar 

til hlés og forðast þátttöku (Powers, 1993).  

 

Að eiga fatlað barn getur hrint af stað þrálátum og bráðum álagseinkennum eins og 

áhugaleysi, tilfinningakulda og pirringi sem draga úr vellíðan foreldra, hæfni þeirra til að 

gegna foreldrahlutverkinu og gæðum fjölskyldutengsla. Sýnt hefur verið fram á að hæfileiki 

foreldra til að takast á við álag og að nýta sér félagslegan stuðning virðist vera mikilvægur 

eiginleiki til að foreldrar geti stutt við heilbrigðan þroska barna sinna. Því er nauðsynlegt að 

foreldrar fái leiðbeiningar og hjálp við að nýta sér allan þann stuðning og ráð sem fyrir hendi 

er til að líðan þeirra batni. Þegar foreldrar hafa öðlast raunsæa sýn á stöðu og getu fatlaða 

barnsins verður oft auðveldara fyrir þá að bregðast við barni sínu af þeirri alúð og næmni 

sem er nauðsynleg til að hægt sé að efla örugg samskipti milli foreldra og barns (Barnett, 

Clements, Kaplan-Estrin og Fialka,  2003). 

 

Marvin og Pianta könnuðu hver viðbrögð foreldra urðu eftir að barnið þeirra hafði fengið 

greiningu og hvernig líðan foreldranna þróaðist. Í kjölfarið lögðu þeir fram þá tilgátu að 

foreldrar sem ekki hafa unnið úr tilfinningum sínum er viðkoma greiningu barnsins, eigi 

erfitt með að bregðast við þörfum þess og sýna því þá hlýju og alúð sem barnið þarf á að 

halda. Töldu þeir að þangað til foreldrar hafa öðlast raunsæa sýn á aðstæður barnsins munu 

þeir eiga í erfiðleikum með að bregðast rétt við þörfum þess. Það er að veita því öryggi svo 
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barnið geti lært að treysta öðrum, þróað með sér félagshæfni og fundið fyrir ást og virðingu 

(Pianta og Marvin, 1992).  

 

Foreldrar verða að læra að lifa með og tjá sig um tilfinningar sínar, vonbrigði sín, sorg, reiði 

og sektarkennd. Foreldrar verða að komast yfir þær neikvæðu tilfinningar sínar sem þeir hafa 

svo þeir geti farið að upplifa ánægju og gleði og myndað góð tengsl við barnið sitt. Þetta 

þýðir ekki að foreldrarnir muni hætta að finna til vegna aðstæðna sem barnið þeirra er í, 

heldur munu þessar tilfinningar ekki vera eins sterkar og ekki alltaf efst í huga foreldranna 

eins og þær höfðu verið til að byrja með (Barnett, o.fl., 2003).  

 

Elsa Sigríður Jónsdóttir lektor við Kennaraháskóla Íslands gerði rannsókn á árunum 1996-

1998 meðal fatlaðra barna og barna af erlendum uppruna á þremur leikskólum í Reykjavík. 

Veturinn 2002-2003 gerði hún aðra rannsókn á foreldrum fatlaðra barna á leikskólaaldri. Í 

rannsóknunum kom fram að það var foreldrunum áfall þegar þeim var tilkynnt að barnið 

þeirra væri fatlað. Þeir brugðust þó við með ólíkum hætti. Nokkrar mæður sem þátt tóku í 

rannsókninni fannst eins og margir litu svo á að það væri eðlilegt að þær ættu að finna fyrir 

sorg og voru þær ekki sáttar við það. Þeim fannst eins og samfélagið áliti að þær ættu að 

ganga í gegnum ákveðið sorgarferli en þær töldu sig þó ekki vera í sorg. Einnig kom þar fram 

að margar mæður hefðu fundið þörf hjá sér fyrir að sýna að þær væru sterkar, að þetta hefði 

ekki brotið þær niður. Einnig sögðu þær að þessi reynsla hefði gefið þeim aukinn þroska. Ein 

móðirin benti þó á að þessi þroski væri á kostnað barnsins hennar og hefði því verið 

dýrkeyptur. Frekar vildi hún að barnið sitt upplifði alla þá möguleika sem lífið hefði uppá að 

bjóða sem heilbrigður einstaklingur (Elsa Sigríður Jónsdóttir, 2003).   

 

Unnið var að stefnumótun á árunum 1997 – 1999 fyrir Leikskóla Reykjavíkur. Í 

stefnumótuninni voru settar fram tillögur um sérkennslumál leikskólanna. Ein af tillögunum 

var að bjóða foreldrum áfallahjálp í kjölfar greiningar á fötlun barns síns. Einnig að bjóða 

þeim áframhaldandi ráðgjöf ef þörf þætti (Leikskólar Reykjavíkur, 2002). Ljóst er að fagfólk 

sem vinnur að málefnum fatlaðra barna áttar sig á þörf foreldra á stuðningi eftir að greining 

er ljós. Því hefur þessi tillaga verið sett fram í stefnumótun Leikskóla Reykjavíkur á sínum 

tíma. Ekki fundust þó heimildir um að verið væri að vinna eftir ofangreindri tillögu í dag á 

leikskólasviði Reykjavíkurborgar.  
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Í þeim heimildum sem vitnað hefur verið í kemur fram hversu nauðsynlegt það virðist vera 

að foreldrar fái stuðning og styrk til að takast á við og vinna úr tilfinningum sínum. Ef 

foreldrar fatlaðra barna eru ekki í góðu tilfinningalegu jafnvægi þá eru þeir ekki eins vel í 

stakk búnir til að veita börnum sínum bestu mögulegu uppeldisaðstæður. Hægt er að velta 

því fyrir sér hverjir það eru sem veita eiga foreldrum þær leiðbeiningar og þann stuðning sem 

þeir þurfa á að halda. Eru það opinberar stofnanir eða hagsmunasamtök? Taka lög og 

reglugerðir mið af þessari þörf foreldranna? Er foreldrum hjálpað að takast á við álag svo 

þau geti nýtt sér þann stuðning sem þeir þurfa á að halda? Er þörfum foreldra á andlegum 

stuðningi mætt af opinbera kerfinu?  

 

Leikskólar Reykjavíkur settu fram tillögu í stefnumótun sinni um að bjóða foreldrum ráðgjöf 

í kjölfar greiningar og viðhalda henni meðan þörf þykir. Ef til vill hefði þessi tillaga hefði 

getað svarað þörfum foreldra upp að vissu marki en af einhverjum sökum virðist þó sem 

henni hafi ekki verið fylgt eftir. Að öðru leyti verður fjallað nánar um fyrrgreindar spurningar 

í næstu köflum. 

 

1.1.3 Áfallastreita og meðferð 
Meðferð við áfallastreitu getur verið á nokkra vegu. Við fyrstu hjálp þarf að gæta þess að 

umgangast einstakling sem orðið hefur fyrir áfalli með rósemi og forðast yfirheyrslur og 

tilfinningalegt rót. Nauðsynlegt er fyrir hann að blanda geði við aðra sem eru í svipuðum 

sporum, að hann finni fyrir öryggistilfinningu og úthluta hlutverkum sem hvetja til velferðar 

hans og öryggis. Strax í kjölfar áfalls grípa einstaklingar sem orðið hafa fyrir áfalli stundum til 

varnarhátta sem ógætilegt er að trufla með óvarlegri nálgun. Meðferðarúrræði 

heilbrigðisstarfsmanna og athuganir þurfa því að fela í sér sjálfsmat einstaklingsins, virkni og 

líðan hans. Auk þess þarf að fylgjast með hvort hann getur endurskipulagt framtíð sína og 

daglegt líf. Vísbendingar hafa komið fram um að ef ekki er kunnátta fyrir hendi þá geti 

viðrun tilfinninga innan 24-48 klukkustunda frá atburði verið skaðleg. Bíða þarf eftir ítarlegri 

rannsóknum sem geta leiðbeint meðferðaraðilum um hvenær, hvar og hvernig eigi að vinna 

með þeim sem verða fyrir áfalli. Hugræn atferlismeðferð er sú aðferð sem virðist skila 

bestum árangri og mælt hefur verið með. Markmiðin með þessari meðferð eru að fræðast, 

takast á við áreiti, ná stjórn á viðbrögðum sínum undir hæfilegu álagi og endurmeta tengsl 
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milli áreitis nútímans og sársaukafullrar reynslu (Guðfinnur P. Sigurfinnsson og Kristinn 

Tómasson, 2001). 

 

Mikilvægast í áðurnefndum aðferðum sem öðrum er að traust sé milli þess sem á í hlut og 

meðferðaraðila. Meðferðaraðili tekur á móti og hlustar á neikvæð skilaboð frá 

einstaklingnum en sendir jákvæð skilaboð tilbaka sem eiga að byggja einstaklinginn upp, í 

stað þess að brjóta hann niður (Guðfinnur P. Sigurfinnsson og Kristinn Tómasson, 2001).  

 

Það getur borið góðan árangur að veita foreldrum fatlaðra barna aðstoð eða meðferð eins og 

þá sem sagt hefur verið frá í ofangreindum kafla. Það getur skipt sköpum fyrir foreldra að 

komast sem fyrst í samband við aðra foreldra sem deila svipaðri reynslu. Hugræn 

atferlismeðferð getur einnig hjálpað foreldrum fatlaðra barna mikið, því eins og fram hefur 

komið þá þurfa foreldrar aðstoð við að vinna úr tilfinningum sínum, ná stjórn á viðbrögðum 

og takast á við áreiti og álag. 

 

1.2 Kreppukenning 
Oft er talað um að þegar foreldrar verða fyrir því áfalli að eignast fatlað barn þá gangi þeir í 

gegnum tilfinningalega kreppu. Þessari kreppu er skipt í fjögur stig þó misjafnt sé hversu 

mikið foreldrar sjái sig í þessum kreppustigum. Sumir foreldrar sjá sjálfa sig ekki í öllum 

fjórum stigunum en kannast við sjálfa sig á einhverjum stigum kreppunnar. Kreppustigin 

fjögur eru: 

 

1) Loststig  

2) Viðbragðsstig og varnarstig  

3) Úrvinnslustig 

4) Endurskipunarstig (Andrés Ragnarsson, 1997). 

 

Loststigið eru fyrstu viðbrögðin eftir að áfallið verður. Það er erfiðara en nokkuð annað sem 

fólk hefur reynt. Stigið stendur yfir í stuttan tíma, það geta verið nokkur augnablik eða 

nokkrir dagar og jafnvel lengur. Þegar loststigið er gengið yfir kemur oft fyrir að fólk man 

ekki hvað gerðist. Það man lítilvægleg atriði sem ekki skipta máli en hefur gleymt því sem 

mestu máli skiptir (Andrés Ragnarsson, 1997).  
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Viðbragðsstigið og varnarstigið tekur við þegar fólk hefur áttað sig á veruleikanum. Fötlunin 

er raunveruleg og sorgin kemur fram af miklum krafti. Foreldrarnir syrgja hvernig komið er 

fyrir barninu þeirra og barnið sem þeir eignuðust aldrei. Margir foreldrar fá sektarkennd yfir 

því að syrgja barnið sem þeir eignuðust aldrei og byrgja sorgina inni því þeir eru hræddir um 

að þetta leiði til þess að þeir hafni barninu. Á þessu stigi þarf að gæta þess að foreldrarnir fái 

svigrúm fyrir þær tilfinningar sem upp kunna að koma. Það má ekki þrýsta á foreldrana til að 

fara að hugsa um eitthvað annað. Ef þeir fara of geyst í gegnum tilfinningar sínar vegna 

þrýstings frá umhverfinu þá geta þeir farið að efast um rétt sinn til þeirra. Foreldrarnir þurfa 

að finna að hlustað sé á þá og að þeir njóti stuðnings frá fjölskyldu sinni og umhverfi 

(Andrés Ragnarsson, 1997). Þetta stig getur staðið yfir frá nokkrum vikum til nokkurra 

mánaða (Vilhelm Norðfjörð, 1993).  

 

Úrvinnslustigið getur staðið yfir frá nokkrum mánuðum og upp í tvö ár. Á þessu stigi hafa 

foreldrar mesta þörf fyrir stuðning frá öðrum og eru tilbúnir til að hlusta á aðra af alvöru. 

Það þarf ekki mikið til þess að jafnvægi þeirra raskist en þeir eru tilbúnir til að hlusta og 

takast á við aðstæðurnar. Foreldrarnir fara að setja sig inn í þær aðstæður sem fylgja því að 

eiga fatlað barn. Skoða og skipuleggja þá þjálfun sem barnið þarf að fá, þjónustu og 

umönnun. Þeir þurfa að læra inná þessar nýju aðstæður og nýja heim og komast eins langt og 

þeir mögulega geta til að tryggja barninu sínu allt það sem það á rétt á (Andrés Ragnarsson, 

1997).  

 

Endurskipunarstigið er síðasta stigið í kreppunni. Foreldrarnir hafa öðlast nýja og mikla 

reynslu og geta farið að hugsa til baka án þess að finna fyrir yfirgnæfandi lömunartilfinningu. 

Aðstæður fjölskyldunnar eru komnar til að vera og eru orðnar hluti af lífi fjölskyldunnar 

(Andrés Ragnarsson, 1997). Þegar foreldrar ná að vinna úr kreppunni hafa þeir gengið í 

gegnum mikla lífsreynslu sem kemur þeim til góða og öðlast þeir vanalega meiri skilning á 

sjálfum sér (Vilhelm Norðfjörð, 1993).  

 

1.3 Sorg og sorgarviðbrögð hjá foreldrum fatlaðra barna 
Þegar barn greinist með fötlun fer oft af stað snúið ferli hjá mörgum foreldrum sem svipar til 

þess ferlis sem fer af stað við ástvinamissi (Barnett, o.fl., 2003). Það að missa einhvern á ekki 
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endilega við dauða einhvers heldur getur missirinn einnig tengst veikindum, slysum, skilnaði 

og fötlun (Kristín Eyjólfsdóttir, e.d.). 

 

Gerð var rannsókn á upplifun foreldra barna með þroskahömlun í Suður-Dakóta í 

Bandaríkjunum á þrálátri sorg og hvernig foreldrarnir upplifðu hana. Í rannsókninni var 

notast við Burke´s Chronic Sorrow Questionnaire, spurningalista sem notaður er af 

meðferðaraðilum. Þegar mæðurnar sem þátt tóku í rannsókninni voru beðnar um að rifja 

upp þeirra fyrstu tilfinningu eftir að þær fengu greininguna, þá sögðu langflestar að þær 

hefðu fundið fyrir létti. Núverandi tilfinningar hjá meirihluta þeirra var aftur á móti þrálát 

sorg. Meirihluti feðranna eða 75% þeirra upplifðu létti við að fá að vita greiningu barns síns 

en núverandi upplifun þeirra var frekar vonbrigði og samþykki, þ.e. vonsviknir yfir því að 

barnið þeirra væri fatlað en þó búnir að viðurkenna greininguna. Þrátt fyrir léttinn við að 

vera búin að fá greiningu sagðist meirihluti feðranna finna fyrir uppgjöf. Foreldrarnir voru 

einnig spurðir út í hvað það var sem helst gerði þau sorgmædd. Svör mæðranna tengdust 

heilbrigðismálum en svör feðranna tengdust hinum þjóðfélagslega staðli, það er, hvað telst 

vera eðlilegt. Einnig kom í ljós í könnuninni að sú þráláta sorg sem foreldrar fundu fyrir 

tengdist ekki á neinn hátt hvaða greiningu barnið fékk (Mallow og Bechtel, 1999).  

 

Svo virðist sem sorgin komi aftur upp á yfirborðið af mismunandi krafti í hvert skipti sem 

fjölskyldan kemur að nýjum tímamótum. Sorgin getur verið áfall eða vonbrigði vegna þroska 

barnsins, seinkun á þroska þess eða engar framfarir. Sorgin getur jafnframt bankað uppá á 

ólíklegustu stöðum og tímum. Foreldrarnir syrgja heilbrigða barnið sitt sem þeir væntu og 

eru minnt á það að þeirra eigið barn muni þurfa að berjast fyrir því sem öðrum börnum er 

eðlilegt (Binstock, 1997). Til viðbótar við álagið sem fylgir því að ala upp fatlað barn upplifa 

margir foreldrar andlegt álag og vonbrigði þegar barnið þeirra uppfyllir ekki þær vonir og 

væntingar sem heilbrigða barnið átti að gera. Því virðast margir foreldrar ganga í gegnum 

sorgarferli sem þeir ná þó flestir að yfirstíga. Sumir fræðimenn telja að sá bati sem eigi sér 

stað þegar foreldrar komast yfir sorgarferlið sé ferli sem felist í breytingu á þeim vonum og 

væntingum sem foreldrar höfðu áður en barnið fæddist. Þannig takast þeir á við 

raunveruleikann og öðlast nýjar vonir og væntingar í takt við raunhæfa getu barnsins 

(Bonanno og Kaltman, 1999). Þeir sem aðhyllast ofangreinda kenningu leggja áherslu á að 
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þegar fatlað barn fæðist þurfi foreldrar að syrgja og geta látið af þeim vonum og væntingum 

sem þeir bjuggu yfir og vonuðust til að mundu rætast í barni þeirra (Barnett, o.fl., 2003). 

 

Rannsókn sem dr. Rannveig Traustadóttir lektor gerði á árunum 1993 – 1995, um 

fjölskyldulíf og fötlun, sýndi að sorg og þunglyndi var algeng meðal foreldra fatlaðra barna 

fyrstu vikurnar eftir að börnin fæddust. Áfallið og sorgin reyndist foreldrunum erfið og veltu 

sumir þeirra fyrir sér hvort væri í lagi með þau sjálf, líffræðilega. Sumir töldu jafnvel að verið 

væri að refsa þeim fyrir gamlar syndir sínar (Rannveig Traustadóttir, 1994). Flestir foreldrar 

fatlaðra barna reyna að fá svör við spurningunni, hvað gerðist? Gerðist eitthvað í fæðingu? Á 

meðgöngu? Er þetta erfðatengt? Enn aðrir spyrja sig að því hvort Guð hafi verið að refsa 

þeim fyrir eitthvað sem þau gerðu einhvern tímann á lífsleiðinni eða hvort verið er að reyna á 

trúfestu þeirra (Andrés Ragnarsson, 1997).  

 

Því er oft haldið fram að allir foreldrar gangi í gegnum mikla sorg og áfall við að eignast 

fatlað barn svo virðist þó ekki vera. Í rannsókn Rannveigar Traustadóttur (1994) var sagt frá 

móður sem sagðist ekki hafa orðið fyrir áfalli og sorg vegna þess að hún var undir það búin 

að eignast fatlað barn en ýmislegt á meðgöngutímanum hafði gefið til kynna að eitthvað væri 

að. Í rannsókninni kom einnig fram að flestir foreldrarnir höfðu mikla þörf fyrir stuðning 

þegar ljóst var að barnið þeirra væri fatlað en þeir höfðu sjálfir þurft að biðja um að fá að tala 

við félagsráðgjafa. Þar sem það var mikið áfall fyrir flesta foreldrana að eignast fatlað barn þá 

var þessi fyrsta hjálp mjög mikilvæg fyrir þá. Þeir voru ekki sáttir við að þurfa að biðja um 

aðstoðina þar sem foreldrar væru misjafnlega á sig komnir og gætu því ekki átt frumkvæði að 

því að leita sér hjálpar. Einnig töldu þeir að best hefði verið fyrir nýja foreldra að fá að tala 

við aðra foreldra sem hefðu gengið í gegnum það sama, um hvernig þeir gætu unnið sig út úr 

áfallinu. Seinna gætu þeir fengið praktískar upplýsingar en reynsla foreldranna var sú að slíkar 

upplýsingar bærust venjulega seint og illa og ef þeir spyrðu ekki réttu spurninganna þá fengju 

þeir ekki þær upplýsingar sem þeim gagnaðist. Síðan þessi rannsókn var gerð hafa ýmis 

hagsmunasamtök í kringum fatlaða og fjölskyldur þeirra verið stofnuð. Þar eiga foreldrar að 

geta leitað eftir þeim upplýsingum sem þeir þurfa á að halda.  

 

Munurinn á áfallastreitu og sorg er í meginatriðum sá að sorgin virðist koma þegar foreldrar 

sjá á bak þeim vonum og væntingum sem þeir höfðu til barnsins. Sorgarferlið sem þeir fara í 
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gegnum eru breytingar á þessum viðhorfum. Þeir þurfa að takast á við nýjar vonir og 

væntingar sem hæfa fatlaða barninu þeirra. Sorgin bankar uppá á mismunandi tímum hjá 

foreldrum og þá vegna væntinga sem ekki stóðust og vonar sem átti sér ekki viðreisnar von. 

Áfallastreita getur falið í sér pirring, áhugaleysi og tilfinningakulda sem dregur úr gæðum 

foreldrahlutverksins. Áfallið kemur fljótt eftir að ljóst er að eitthvað er að barninu. Foreldrar 

geta oft ekki gengið í gegnum sorgarferlið fyrr en þeir hafa unnið úr áfallinu og tekist á við 

áfallastreituna sem getur fylgt. 

 

1.4. Samantekt 
Hér að framan hefur verið fjallað um nokkrar rannsóknir sem gerðar hafa verið um viðbrögð 

og tilfinningar foreldra sem tekist hafa á við þá staðreynd að barnið þeirra er fatlað. 

Framangreindar rannsóknir hafa sýnt fram á að algengt er að foreldrar fatlaðra barna finni 

fyrir tilfinningalegri kreppu, áfallastreitu og sorg. Farið var í gegnum fjögur stig kreppu sem 

foreldrar ganga oft í gegnum í kjölfar áfalls. Ekki er þó hægt að fullyrða að allir foreldrar 

fatlaðra barna finni fyrir þessum tilfinningum og hefur nú í seinni tíð sjónum verið meira 

beint að margbreytileikanum í þessum efnum sem og öðrum innan fötlunarfræðanna. 

Rannsóknirnar gefa okkur aftur á móti vissar hugmyndir um þær tilfinningar sem oft kvikna 

hjá foreldrum þegar barn þeirra greinist með fötlun. Vel er hægt að vinna með þessar 

hugmyndir sem útgangspunkta þegar verið er að byggja upp ferli sem á að styðja við bakið á 

foreldrum sem eiga fatlað barn. Til þess að setja af stað ferli sem á að gagnast fötluðum 

börnum og fjölskyldum þeirra, er nauðsynlegt að kynna sér vel þessi atriði svo hægt sé að 

bregðast við í samræmi við þarfir fjölskyldunnar. 

 

Í næsta kafla verður fjallað um réttarstöðu og velferðarkerfið sem búið er að byggja upp hér 

á landi til stuðnings við fötluð börn og fjölskyldur þeirra. 
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2. Réttarstaða og velferðarkerfið 
 

Fjallað hefur verið um fræðin er viðkoma andlegri líðan foreldra fatlaðra barna. Í framhaldi 

er eðlilegt að velta því fyrir sér hvort lög og reglugerðir séu til þess gerð að mæta þessum 

þörfum foreldranna.  

 

Lög og reglugerðir setja vissan ramma utan um þá þjónustu sem er í boði fyrir fatlað fólk og 

aðstandendur þeirra. Þau marka stefnu og hafa áhrif á starf þeirra félaga og stofnana sem 

hafa með málið að gera. Hér verður fjallað um lög og reglugerðir sem snúa að málefnum 

fatlaðra barna og fjölskyldum þeirra til að athuga hvort þau endurspegli þá þörf sem lýst 

hefur verið fyrir andlegan og tilfinningalegan stuðning. Jafnframt verður fjallað um stofnanir 

og hagsmunasamtök sem vinna að málefnum fatlaðra í samfélaginu og mynda stuðningskerfi 

í kringum þá. 

 

2.1 Lög og reglugerðir 
Mannréttindabarátta í Evrópu hefur á síðustu árum beinst í auknu mæli að rétti fólks til að 

taka þátt í samfélaginu en á eftirstríðsárunum snerist baráttan um að vernda einstaklinginn 

fyrir valdi ríkisins. Þróunin hallast ætíð meir að því að jafna rétt fatlaðra á við ófatlaða þannig 

að fatlaðir njóti sömu réttinda og aðrir auk þeirra sérréttinda sem eru tilkomin vegna fötlunar 

þeirra. Fatlaðir eru minnihlutahópur í þjóðfélaginu og því er nauðsynlegt að 

þjónustustofnanir og stjórnvöld búi yfir þekkingu um réttindi þeirra og að réttarkerfið tryggi 

réttindagæslu þeirra (Brynhildur Flóvenz, 2004). 

 

Á Íslandi kveða lögin svo á um að ávallt skuli veita fötluðum þjónustu samkvæmt almennum 

lögum áður en lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992 taka gildi en þau lög eru sérlög sem taka 

til velferðarþjónustu við fatlaða. Almennu lögin eru t.d. lög um almannatryggingar, 

atvinnumál og heilbrigðisþjónustu. 

 

Í 8. grein laga um málefni fatlaðra nr. 59/1992 segir:  

Veita skal fötluðum þjónustu sem miðar að því að gera þeim kleift að lifa og starfa í eðlilegu samfélagi 
við aðra. Stoðþjónustu þessa skal veita á hverju svæði með þeim hætti sem best hentar á hverjum stað. 
Skal hún miðast við eftirtaldar þarfir fatlaðra: 



 

18 

3. Þarfir fatlaðra fyrir sálfræðiþjónustu, ráðgjöf, félagslegan stuðning og félagslegt samneiti, þar með talið 
að njóta tómstunda og menningarlífs.  
4. Þarfir fatlaðra barna fyrir umönnun og þjálfun ásamt nauðsynlegri aðstoð við fjölskyldur þeirra svo að 
þær geti búið börnunum örugg og þroskavænleg uppeldisskilyrði. 

 

Í fyrsta kafla ritgerðarinnar er fjallað um hversu mikilvægt er að foreldrar nái að vinna úr 

tilfinningum sínum og takast á við álag svo þeir séu sem best í stakk búnir til að styðja við 

heilbrigðan þroska barna sinna. Í 8. grein laga um málefni fatlaðra kemur fram að veita skuli 

fötluðum börnum og fjölskyldum þeirra nauðsynlega aðstoð þannig að fjölskyldurnar geti 

búið börnum sínum örugg og þroskavænleg uppeldisskilyrði. Spurning er þó hvað sú aðstoð 

sem fjallað er um felur í sér og hvort um réttu aðstoðina sé að ræða? Í lögunum er einnig 

tekið fram að veita skuli stoðþjónustu eftir því sem best hentar á hverjum stað. Skilgreining 

sem þessi getur þó sjálfsagt gefið fagfólki rými til að framfylgja því ekki alltaf þar sem það er 

vissulega álitamál hvað hentar best á hverjum stað 

 

Í lögum um Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins nr. 83/2003 segir: 

Markmið laga þessara er að tryggja að börn með alvarlegar þroskaraskanir sem geta leitt til fötlunar fái 
greiningu, ráðgjöf og önnur úrræði sem miða að því að draga úr afleiðingum röskunarinnar, enn fremur 
að tryggja öflun, viðhald og miðlun fræðilegrar þekkingar á þessu sviði.  
Í þessum tilgangi skal á vegum ríkisins starfrækt stofnun, Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins sem þjóni 
landinu öllu.  

 

Eins og fram kemur í lögum um Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins er markmið 

Greiningarstöðvarinnar meðal annars að veita ráðgjöf og önnur úrræði sem eiga að draga úr 

afleiðingum röskunar hjá börnum sem greind hafa verið með fötlun. Hvers konar ráðgjöf og 

úrræði er þó ekki tekið fram og getur því verið erfitt að benda á að því sé ábótavant. 

Fyrst sýnt hefur verið fram á hversu mikilvægt er að foreldrar séu í góðu tilfinningalegu 

jafnvægi til að styðja við þroska barna sinna, þá er spurning hvort markmið 

Greiningarstöðvarinnar feli það í sér að veita foreldrum barnanna stuðning og góða 

þjónustu?  

 

Reglugerð nr. 155/1995, fjallar um þjónustu við fötluð börn og fjölskyldur fatlaðra. Í fyrsta 

kafla, 1. grein er fjallað um faglega þjónustu:  

Svæðisskrifstofur skulu veita fjölskyldum fatlaðra barna faglega þjónustu, ráðgjöf og leiðbeiningar, sbr. 
23. gr. reglugerðar um svæðisskrifstofur nr. 273/1993. Jafnframt skulu svæðisskrifstofur vera 
samræmingaraðili í þjónustu við fötluð börn á svæðinu. Ávallt skal leitast við að fötluð börn njóti 
almennrar þjónustu ríkis og sveitarfélaga. 
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Auk þess er fjallað um stuðningsfjölskyldur, skammtímavistun, leikfangasöfn og sumardvöl í 

reglugerðinni.  

 

Í reglugerð nr. 273/1993 um svæðisskrifstofur málefna fatlaðra, öðrum kafla, 23. grein segir: 

Svæðisskrifstofa hlutast til um að stuðningur og ráðgjöf sé veitt fötluðum og aðstandendum þeirra 
annaðhvort á hennar vegum eða annarra aðila. Sama gildir um stuðning og ráðgjöf til starfsfólks sem 
veitir fötluðum þjónustu. Þjónusta þessi skal skipulögð á hverju svæði fyrir sig miðað við aðstæður. 

 

Í kafla eitt er einnig fjallað um hversu mikilvægt er að foreldrar öðlist raunsæa sýn á aðstæður 

barna sinna svo þeir eigi auðveldara með að bregðast rétt við þörfum þess. Svarar sú 

þjónusta sem veita á hjá svæðisskrifstofum þörfum foreldra? Fá foreldrar þá faglegu 

þjónustu, ráðgjöf og leiðbeiningar sem þeir þurfa á að halda til að öðlast raunsæa sýn á þær 

aðstæður sem fjölskyldan og barnið er í? 

 

Í júní 1994 var haldin ráðstefna í Salamanca á Spáni um menntun nemenda með sérþarfir. 

Fulltrúar frá 92 ríkjum, þar á meðal Íslandi og 25 alþjóðasamtökum voru á þessari ráðstefnu. 

Þar var samþykkt yfirlýsing sem kallast „Salamanca yfirlýsingin“. Grundvöllurinn í 

yfirlýsingunni er að skólar eigi að taka við öllum börnum, fötluðum sem ófötluðum. Af 

þessu spratt hugtakið „skóli án aðgreiningar“. Grundvallarreglan í skóla án aðgreiningar er að 

öll börn eigi að læra saman, hver sem munurinn kann að vera á þeim. Skólinn þarf þá að gera 

sér grein fyrir ólíkum þörfum nemendanna og sjá til þess að þeir fái allir vandaða kennslu. 

Börn með sérþarfir eiga rétt á þeim stuðning sem þau kunna að þurfa 

(Menningarmálastofnun Sameinuðu þjóðanna, 1992).  

 

Farið hefur verið yfir lög og reglugerðir sem marka þann opinbera stuðning sem samfélagið á 

að veita fötluðum börnum og foreldrum þeirra. Svæðisskrifsstofa málefna fatlaðra, 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins og Tryggingastofnun ríkisins vinna eftir þeim lögum 

sem upp hafa verið talin, því mun verða fjallað frekar um þær og þjónustu þeirra. Einnig 

verður sagt frá hagsmunasamtökum sem hafa sömu markmið að leiðarljósi og skoðuð 

samantekt þeirra á réttindum fatlaðra og fjölskyldna þeirra. 
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2.2 Svæðisskrifstofa málefna fatlaðra  
Hlutverk Svæðisskrifstofu er samkvæmt lögum um málefni fatlaðra að veita fötluðum 

einstaklingum jafnrétti og sambærileg lífskjör á við aðra einstaklinga í samfélaginu, auk þess 

að skapa þeim aðstæður til að lifa eðlilegu lífi (Lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992). 

 

Svæðisskrifstofur málefna fatlaðra eru þrjár og starfa skv. lögum nr. 59/1992 um málefni 

fatlaðra. Svæðisskrifstofurnar eru ríkisstofnanir sem starfa á vegum félagsmálaráðuneytisins. 

Þær eru Svæðisskrifstofa málefna fatlaðra í Reykjavík (SSR), Svæðisskrifstofa málefna 

fatlaðra á Reykjanesi (SMFR) og Svæðisskrifstofa málefna fatlaðra Suðurlandi (Lög um 

málefni fatlaðra nr. 59/1992).  

 

Á heimasíðu SSR segir að eitt af aðalstefnumálum Svæðisskrifstofunnar sé að koma til móts 

við óskir og þarfir fatlaðra einstaklinga og aðstandenda þeirra. Þjónustan sem veitt sé, eigi að 

fela í sér fagmennsku, gæði og hagkvæmni sem kæmi sér vel fyrir alla. Markmið 

Svæðisskrifstofunnar sé að starfsmenn beri virðingu fyrir öllum og sýni kurteisi, ábyrgð og 

umhyggju í samskiptum við skjólstæðinga sína og aðstandendur þeirra (Svæðisskrifstofa 

málefna fatlaðra í Reykjavík, e.d.). Þá segir á heimasíðu SMFR að þeir veiti einnig viðeigandi 

stuðning eins og félagsráðgjöf og sálfræðiþjónustu (Svæðisskrifstofa málefna fatlaðra á 

Reykjanesi, e.d.). 

 

Í stefnumálum Svæðisskrifstofunnar kemur fram að komið sé til móts við óskir og þarfir 

fatlaðra einstaklinga og aðstandenda þeirra. Það kemur þó ekki fram hvernig þarfir 

þjónustuþeganna séu greindar eða hvort um fasta og staðlaða þjónustu sé að ræða. Það 

kemur jafnframt fram að Svæðisskrifstofan veiti viðeigandi stuðning eins og félagsráðgjöf og 

sálfræðiþjónustu. Hvernig fyrirkomulagi á þeirri þjónustu sé háttað er þó ekki fjallað um en 

eins og fyrr segir er komið til móts við óskir fatlaðra einstaklinga og aðstandenda þeirra. Því 

mætti gera ráð fyrir að félagsráðgjöf og sálfræðiþjónusta stæði til boða þeim einstaklingum 

sem bæru sig eftir þeirri þjónustu. Spurning er þó hvort fólk fái upplýsingar um að þessi 

þjónusta standi þeim til boða. 
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2.3 Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins 
Í lögum sem sett voru á Alþingi 13. mars árið 2003 var samþykkt að starfrækt skyldi stofnun, 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins sem þjóna ætti öllu landinu (Lög um Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins nr. 83/2003). Markmið stofnunarinnar er að tryggja að börn fái 

réttmæta athugun og greiningu ef grunur leikur á að um frávik sé að ræða. Greiningarstöðin 

veitir fræðslu og ráðgjöf til forráðamanna og þjónustuaðila um þroskafrávik, fatlanir, þjálfun 

og aðra íhlutun ásamt því að veita stuðning við fjölskyldur fatlaðra barna. Á 

Greiningarstöðinni fara fram rannsóknir á sviði fatlana ásamt því að boðið er uppá 

margvísleg fræðslunámskeið sem tengjast hinum ýmsu fötlunum barna eins og leiðir til 

íhlutunar. Námskeiðin sækja foreldrar og fagfólk úr ýmsum fagstéttum (Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.d).  

 

Innan Greiningarstöðvarinnar eru þrjú fagsvið ásamt skrifstofu forstöðumanns. Fagsviðin 

eru fagsvið einhverfu, fagsvið hreyfi- og skynhamlana og fagsvið þroskahamlana 

(Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.c). Á sviði einhverfu og þroskahamlana er unnið 

eftir hugmyndafræði snemmtækrar íhlutunar en í því felst meðal annars að leggja áherslu á 

markvissa örvun á þroska barna og ráðgjöf til foreldra vegna þess álags sem felst í að ala upp 

fatlað barn (Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.a). Á sviði hreyfi- og skynhamlana er 

þjónustan sniðin að þörfum fjölskyldu og barns (Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.b). 

Greiningarstöðin hefur afskipti af rúmlega 500 börnum árlega en á hverju ári er um 250 

nýjum börnum vísað til stofnunarinnar. Á Greiningarstöðinni starfa um 50 manns úr hinum 

ýmsu fagstéttum (Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, e.d.d). 

 

Hjá Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins kemur fram að ásamt annarri þjónustu þá veiti hún 

stuðning, fræðslu og ráðgjöf ásamt annarri íhlutun. Hugmyndafræði snemmtækrar íhlutunar 

tekur mið af öllum upptöldum þáttum og er eitt af aðalmarkmiðum hugmyndafræðinnar að 

vinna bæði með og fyrir fjölskylduna. 

 

2.4 Tryggingastofnun ríkisins 
Tryggingastofnun ríkisins (TR) starfar skv. lögum um félagslega aðstoð nr. 118/1993 og 

lögum um almannatryggingar nr. 117/1993 (Tryggingastofnun ríkisins, e.d.a.).  

Undir almannatryggingar falla: 
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� sjúkratryggingar  

� sjúklingatryggingar  

� slysatryggingar  

� lífeyristryggingar (Tryggingastofnun ríkisins, e.d.b). 

 

Undir félagslega aðstoð falla:  

 

� fjárhagsleg aðstoð við framfærendur fatlaðra og langveikra barna 

(umönnunargreiðslur) 

� Ýmsar uppbætur á örorkulífeyri: tekjutrygging, heimilisuppbót, styrkir vegna 

bifreiða 

� Mæðra- og feðralauna 

� Makabætur 

� Ekkla/ekknabætur 

� Barnalífeyrir vegna menntunar 

� Endurhæfingarlífeyrir (Tryggingastofnun ríkisins, e.d.b). 

 

Auk þess að sjá um greiðslur samkvæmt almannalögum og félagslegri aðstoð þá annast TR 

meðlagsgreiðslur, greiðslur til daggjaldastofnana auk greiðslna í þágu framkvæmdasjóðs 

aldraðra og annarra sjóða. Forstjóri TR sér um stjórn TR en Heilbrigðis- og 

tryggingamálaráðuneyti hefur umsjón með allri starfsemi TR (Tryggingastofnun ríkisins, 

e.d.a).  

 

Barnafjölskyldur fá ýmsa aðstoð frá TR. Þessi aðstoð getur verið almenn aðstoð vegna barna 

og sértæk aðstoð vegna barna sem eiga við alvarlega erfiðleika að etja eins og fötlun, 

þroskaraskanir, langvinn veikindi eða hegðunarraskanir (Tryggingastofnun ríkisins, e.d.c). Í 

Lögum um félagslega aðstoð nr. 118/1993 segir: 

Bætur félagslegrar aðstoðar eru mæðra- og feðralaun, barnalífeyrir vegna skólanáms eða starfsþjálfunar 
ungmennis á aldrinum 18–20 ára, umönnunargreiðslur, makabætur, umönnunarbætur, dánarbætur, 
endurhæfingarlífeyrir, heimilisuppbót, frekari uppbætur, uppbót vegna kaupa á bifreið, uppbót vegna 
reksturs bifreiðar og endurgreiðsla umtalsverðs kostnaðar við læknishjálp og lyf. 
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Tryggingastofnun er ein af undirstöðum velferðarkerfisins. Markmið stofnunarinnar er að 

vera traust og öflug stofnun sem veitir ráðgjöf og gagnlegar upplýsingar til almennings. 

Framtíðarsýn Tryggingastofnunarinnar er að vera vinnustaður sem hefur fagmennsku að 

leiðarljósi, að vera frumkvæðisstofnun sem stuðlar að þróun velferðarkerfisins og skilvirkni 

þess. Að standa vörð um íslenska velferðarkerfið og vera stjórnvöldum innan handar sem 

faglegur ráðgefandi. Þau einkunnarorð sem Tryggingastofnun hefur að leiðarljósi eru góður 

árangur og þjónusta, fagmennska, virðing, traust, frumkvæði, samvinna, öryggi, hagkvæmni, 

framþróun og jafnrétti (Tryggingastofnun ríkisins, e.d.a). 

 

Tryggingastofnun ríkisins sér um að uppfylla þann rétt sem fjölskyldur fatlaðra barna eiga til 

fjárhagslegs stuðnings. Markmið stofnunarinnar líta svo sannarlega vel út og er vonandi að 

henni takist að vinna eftir þeim háleitu markmiðum sem stofnunin hefur sett sér. Hvort sem 

einstaklingar þurfi að leita til stofnunarinnar eftir fjárhagslegum stuðningi, ráðgjöf eða 

upplýsingum sem svo sannarlega er oft þörf á, þá skiptir miklu máli að einstaklingar finni 

fyrir virðingu, öryggi og trausti.  

 

Hér að framan hefur verið sagt frá þeirri þjónustu sem veitt er af stofnunum sem starfræktar 

eru á vegum ríkisins og veita á fötluðu fólki og aðstandendum þeirra. Sú þjónusta sem 

ofangreindar stofnanir veita, taka mið af þeim lögum og reglugerðum sem viðkoma 

málefninu. Hagsmunasamtök vinna aftur á móti ekki eftir sömu lögum heldur veita þau þá 

þjónustu sem þau telja að þörf sé á og velferðarkerfið sinnir ekki sem skyldi. 

 

2.5 Landssamtökin Þroskahjálp 
Landssamtökin Þroskahjálp voru stofnuð haustið 1976. Með stofnun þeirra var ætlunin að 

sameina þau félög sem vinna að málefnum fatlaðra (Landssamtökin Þroskahjálp, e.d.a). 

Landssamtökin Þroskahjálp hafa gert stefnuskrá sem byggir í grundvallaratriðum á 

alþjóðlegum mannréttindasáttmálum sem Íslendingar hafa undirritað. Stefnuskrá þeirra tekur 

mið af mannréttindum sem íslenska þjóðin nýtur, en mannréttindi taka til allra manna. Stefna 

Landssamtakanna Þroskahjálp byggist á ellefu grundvallaratriðum (Landssamtökin 

Þroskahjálp, e.d.b). Fjórða atriðið sem snýr að fjölskyldu fatlaðra, segir að allir eigi rétt á 

stuðningi og að stuðningurinn taki mið af þörfum hvers og eins. Til þess að allir séu jafnir og 

njóti virðingar verða einstaklingar sem þess þurfa vegna fötlunar sinnar, að eiga vísan 
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stuðning í samfélaginu. Öll börn eiga rétt á því að alast upp hjá fjölskyldum og aðgengi að 

samfélaginu skal vera öllum tryggt. Fjölskyldur fatlaðra barna eiga að fá allan þann stuðning 

sem þörf er á til að geta lifað eðlilegu lífi. Stuðningur við fjölskyldur á að vera sveigjanlegur 

og á að uppfylla margvíslegar þarfir fjölskyldunnar. Við val á stuðningsúrræðum á að taka 

fullt tillit til sjónarmiða fjölskyldunnar. Foreldrar fatlaðra barna eiga að búa við sömu 

tækifæri og aðrir á vinnumarkaði eða öðrum sviðum samfélagsins. Til þess að báðir foreldrar 

hafi sömu möguleika á atvinnuþátttöku þarf að leggja áherslu á að stuðningur sé samfelldur 

og heildstæður. Einnig skal huga að stuðningi við systkini fatlaðra barna. Foreldrar eiga að 

hafa aðgang að stuðningi og leiðsögn frá ráðgjafa sem hefur þekkingu á þörfum fólks, 

réttindum og þeim stuðningsúrræðum sem í boði eru í samfélaginu. Ráðgjafinn á aðeins að 

hafa skyldum að gegna gagnvart þeirri fjölskyldu sem leitar til hans. Þegar veita á ráðgjöf og 

stuðning þarf virðing að vera höfð að leiðarljósi og öll vinna að grundvallast af samvinnu 

(Landssamtökin Þroskahjálp, e.d.c).  

 

Landssamtökin Þroskahjálp eru samtök sem hafa hagsmuni fjölskyldunnar að leiðarljósi og 

er markmið þeirra meðal annars að veita þeim stuðning og leiðsögn, svo þeir geti búið við 

sömu tækifæri og aðrir á öllum sviðum samfélagsins. Fram kemur meðal annars í 

markmiðum Þroskahjálpar að veita skuli samfelldan og heildstæðan stuðning. Það kemur þó 

ekki fram á hvern hátt veita eigi þann stuðning en forvitnilegt væri að vita hvernig 

Þroskahjálp heldur utan um og fylgir eftir málefnum skjólstæðinga sinna, svo hægt sé að 

segja að um heildstæðan og samfelldan stuðning sé að ræða. Þetta er atriði sem taka mætti 

upp sem framtíðarrannsóknarefni.  

 

2.6 Sjónarhóll 
Sjónarhóll er ráðgjafarmiðstöð fyrir foreldra barna með sérþarfir sem stofnuð var, í kjölfar 

landssöfnunar, árið 2004. Að baki Sjónarhóli standa ADHD samtökin, Landssamtök 

Þroskahjálpar, Styrktarfélag lamaðra og fatlaðra og Umhyggja, félag til stuðnings langveikum 

börnum (Sjónarhóll, e.d.c).  

 

Stefna miðstöðvarinnar er að gæta réttinda fjölskyldna barna með sérþarfir, að veita leiðsögn 

og efla möguleika þeirra á betra lífi. Sjónarhóll er þekkingartorg þar sem hægt er að finna 

yfirgripsmikla reynslu og faglega þekkingu. Foreldrar geta leitað til Sjónarhóls eftir ýmis 
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konar ráðgjöf og leiðbeiningum og er sú þjónusta veitt á forsendum foreldranna. Þjónustan 

er endurgjaldslaus, óháð stofnunum og þarf barn ekki að hafa fengið greiningu til þess að 

hægt sé að fá ráðgjöf hjá Sjónarhóli né þurfa foreldrar tilvísun til þess hægt sé að leita til 

þeirra. Ef foreldrar hafa áhyggjur af velferð barna sinna, eru ósáttir við þá þjónustu sem 

þeim er veitt, eða ekki veitt eða þurfa einfaldlega á uppörvun og stuðning að halda geta þeir 

leitað til Sjónarhóls. Markmið Sjónarhóls er að standa með foreldrum, veita þeim leiðsögn, 

greina þarfir þeirra og hafa góða yfirsýn yfir þá þjónustu sem er í boði. Helstu þættir sem 

unnið er að í foreldraráðgjöf hjá þeim er að kynna foreldrum réttindi sín, greiða leið að 

réttum upplýsingum og stuðla að miðlun þeirra til foreldra. Foreldrar fá aðstoð við að finna 

úrræði við hæfi og þróa úrræði í samvinnu við önnur félög og stofnanir (Sjónarhóll, e.d.a).  

 

Dagana 29. og 30. mars 2007 hélt félagsmálaráðuneytið ráðstefnu um félagslega þjónustu. 

Andrés Ragnarsson, stjórnarformaður Sjónarhóls flutti erindi á ráðstefnunni og sagði hann 

frá hlutverki og starfsemi Sjónarhóls – ráðgjafarmiðstöðvar. Andrés ræddi um hversu brýn 

þörf væri á að foreldrar hefðu stað sem þeir gætu leitað til á sínum forsendum og sagði hann 

meðal annars: „Sjónarhóll á að verða fyrsta nafnið sem foreldrum dettur í hug þegar fötlun 

eða veikindi ber að garði“ (Andrés Ragnarsson munnleg heimild, 29. mars 2007). Á 

heimasíðu Sjónarhóls eru upplýsingar um stuðning og réttindi sem aðstandendur barna með 

sérþarfir eiga rétt á og kemur stutt lýsing á þeim hér á eftir.  

 

2.6.1 Stuðningur 
Eftirfarandi upplýsingar eru samantekt á þeim lögbundnu réttindum sem 

almannatryggingakerfið kveður á um og hefur verið sett upp á þennan hátt á heimasíðu 

Sjónarhóls til glöggvunar fyrir foreldra. Sú þjónusta sem hér er fjallað um er ekki veitt hjá 

Sjónarhóli heldur af hinum ýmsu stöðum sem hafa með málin að gera. 

 

� Stuðningsfjölskylda. Með stuðningsfjölskyldu er ætlunin að draga úr álagi á heimilum 

barna. Veita þeim tilbreytingu og kost á auknum félagslegum tengslum utan 

fjölskyldu. Svæðisskrifsstofur sjá um að útvega stuðningsfjölskyldu.  

� Skammtímavistun. Ef þörf krefur hafa fjölskyldur barna með sérþarfir kost á því að 

nýta sér tímabundna dvöl fyrir barnið á skammtímavistun. Skammtímavistun á að 
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auðvelda fjölskyldum að glíma við það álag sem fylgir því að eiga fatlað barn. Í 

skammtímavistun er veitt umönnun og þjálfun eftir því sem við á. 

� Félagsleg heimaþjónusta. Félagsleg heimaþjónusta gerir fólki með sérþarfir kleift að búa á 

eigin heimili þrátt fyrir veikindi, fötlun, álag eða fjölskylduaðstæður. Félagslega 

heimaþjónustan er sniðin eftir þörfum neytanda og er leitast eftir að mæta 

persónulegum þörfum hvers og eins. Starfsfólk heimaþjónustu veitir skjólstæðingum 

sínum hvatningu, samveru og félagslegan stuðning. 

� Liðveisla fyrir fatlaða. Liðveisla miðar einkum að því að veita félagslegan stuðning. 

Börn 6 ára og eldri eða börn sem eru í umönnunarflokki 4 eða ofar eiga rétt á 

liðveislu. Börnin þurfa að vera með skilgreinda fötlun. 

� Heimahjúkrun. Heimahjúkrun er sérhæfð þjónusta fyrir börn og unglinga sem eru 

fötluð eða eiga við langvarandi veikindi að stríða og dvelja heima hjá sér. 

Hjúkrunarfræðingur getur veitt barni kennslu, stuðning eða beina hjúkrun hvenær 

sem er, alla daga vikunnar. Hvaða aðstoð hjúkrunarfræðingur veitir er ákveðið í nánu 

samstarfi við nánustu aðstandendur barnsins. 

� Trúnaðarmaður fatlaðra. Trúnaðarmaður fatlaðra gætir hag þeirra sem búa á sambýlum, 

eru á áfangastöðum eða á vistheimilum fyrir börn. Trúnaðarmaður heimsækir 

heimilin reglulega. Einnig geta fatlaðir, aðstandendur þeirra eða starfsfólk leitað til 

trúnaðarmanns ef þeir telja að verið sé að brjóta á rétti fatlaðra. 

� Sundkort. Hægt er að fá ódýrt sundkort gegn framvísun umönnunarkorts. Sundkortið 

gildir fyrir barn og einn fylgdarmann og veitir sama aðgang að Húsdýragarðinum í 

Laugardalnum. 

� Skattamál. Einstaklingar með fatlað eða langveikt barn í framfærslu geta sótt um 

lækkun á tekju- og eignaskattstofni vegna aðstæðna sinna. Framfærendur verða að 

vera fyrir verulegum kostnaði sem þeir fá ekki bættan annars staðar. Leggja þarf fram 

gögn til staðfestingar á kostnaðinum.  

� Stæðiskort. Hægt er að fá stæðiskort fyrir hreyfihamlaða. Stæðiskortið veitir heimild til 

að leggja ökutæki í stæði sem ætluð eru fyrir fatlaða (Sjónarhóll, e.d.d). 

 

Svo virðist samkvæmt þessari upptalningu að um víðtækan stuðning sé að ræða auk þess sem 

margs konar réttindi eru í boði eins og eftirfarandi upptalning ber með sér. 
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2.6.2 Réttindi  
� Umönnunargreiðslur. Umönnunargreiðslur greiðast með fötluðum eða langveikum 

börnum. Greiðslurnar eiga einnig við ef börn eru með þroska- og hegðunarfrávik 

sem jafna má við fötlun og hafa haft sannanleg útgjöld. 

� Umönnunarkort. Umönnunarkort fá þeir sem fá umönnunargreiðslur auk barna sem 

eiga við minni vandamál að stríða. Kortið kemur til lækkunar á lyfja- og 

lækniskostnaði.  

� Framlenging fæðingarorlofs. Framlenging fæðingarorlofs er mögulegt að sækja um ef barn 

þarf að dvelja lengur en sjö daga á sjúkrahúsi vegna fyrirburafæðingar eða veikinda. 

Hægt er að sækja um jafnmarga daga og sjúkrahúsdvölin var eða allt upp í sjö 

mánuði.  

� Lyfjaskírteini. Í ákveðnum tilvikum getur Tryggingastofnun gefið út lyfjaskírteini. 

Einnig geta tekjulágir einstaklingar og fjölskyldur sótt um endurgreiðslur ef læknis-, 

þjálfunar- og lyfjakostnaður er mikill. 

� Tannlæknakostnaður. Börn sem fá umönnunargreiðslur skv. 2. og 3. flokki og andlega 

þroskahömluð ungmenni sem eru eldri en 16 ára fá 90% af almennum 

tannlæknakostnaði endurgreidd skv. gjaldskrá ráðherra. 

� Sjúkraþjálfari, iðjuþjálfari og talmeinafræðingur. Fyrir fyrstu 15 skiptin á ári hjá 

sjúkraþjálfara, iðjuþjálfara og talmeinafræðingi, greiða börn og unglingar með 

umönnunarkort, 25% af þjálfunarkostnaðinum. Eftir það geta þau fengið skírteini frá 

Tryggingastofnun sem greiðir þá þjálfun sem eftir er af tólf mánaða tímabili frá fyrsta 

þjálfunartíma.  

� Forgangur í leikskóla. Barn með fötlun, alvarleg veikindi, erfiðar félagslegar aðstæður 

fjölskyldunnar eða tvítyngi geta sótt um forgang í leikskóla. 

� Bifreiðagjöld. Framfærandi barns með umönnunargreiðslur getur fengið niðurfelld 

bifreiðargjöld af einni bifreið sé framfærandinn skráður eigandi bifreiðarinnar og sé 

með forsjá með barninu.  

� Bifreiðastyrkur. Foreldrar barna með umönnunargreiðslur og einstaklingar með 

hreyfihömlun geta sótt um bifreiðastyrk hjá Tryggingastofnun. 

� Lán til bifreiðakaupa. Framfærendur barna með umönnunargreiðslur geta fengið lán til 

bifreiðakaupa til þriggja ára. 
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� Bensínstyrkur. Hreyfihamlaðir sem þurfa á bifreið að halda geta sótt um bensínstyrk til 

að mæta kostnaði við rekstur bifreiðarinnar en verða að sýna fram á að þeir komist 

ekki af án uppbótarinnar. 

� Hjálpartæki vegna bifreiðar. Hreyfihamlaðir geta sótt um nauðsynleg hjálpartæki vegna 

bifreiðar sem eru nauðsynleg vegna fötlunar. 

� Hjálpartæki til þjálfunar, eftirmeðferðar og til sjálfsbjargar. Hægt er að fá styrk hjá 

Tryggingastofnun til að fá svo sem bleyjur, sérsmíðaða skó, hjólastóla og göngutæki. 

Einnig er hægt að fá styrk til kaupa á sérfæði og næringarefnum. 

� Ferðakostnaður innanlands. Hægt er að biðja Tryggingastofnun um að taka þátt í 

ferðakostnaði til læknis, tannlæknis eða á sjúkrahús skv. ákveðnum reglum. 

� Fræðslunámskeið. Ef foreldrar eða nánustu aðstandendur alvarlega fatlaðra einstaklinga 

þurfa að sækja fræðslunámskeið sem Tryggingastofnun viðurkennir, er hægt sækja 

um endurgreiðslu vegna ferðakostnaðar á námskeiðin. 

� Húsnæði – gisting. Gegn framvísun reikninga getur Tryggingastofnun tekið þátt í 

gistikostnaði foreldra eða aðstandenda við að fylgja börnum sínum tímabundið til 

rannsókna eða sjúkrahúsdvalar í Reykjavík eða á Akureyri. Auk þess eru nokkrir 

gistimöguleikar fyrir hendi (Sjónarhóll, e.d.b). 

 

Markmið Sjónarhóls eru skýr. Þeirra tilgangur er að starfa fyrir fjölskylduna og veita henni þá 

þjónustu sem fjölskyldan þarf á að halda. Í rannsókn Rannveigar Traustadóttur (1994) kom 

fram að reynsla foreldra er sú að praktískar upplýsingar berast venjulega seint og illa. 

Jafnframt sögðu foreldrar að ef þeir spyrðu ekki réttu spurninganna þá fengju þau ekki þær 

upplýsingar sem þeim gagnaðist. Af þessum sökum hlýtur að vera  gott fyrir foreldra að vita 

að hægt sé að leita til Sjónarhóls eftir leiðsögn um öll þau málefni sem snúa að málefnum 

fatlaðra, málefnum eins og heilbrigðis-, félags- eða menntamálum. Starfsmenn Sjónarhóls 

vilja að foreldrar hugsi strax til þeirra þegar erfiðleikar steðja að. Það er þó ekki nóg að 

foreldrar viti af tilvist Sjónarhóls heldur þurfa jafnframt allir fagmenn að hugsa strax til 

Sjónarhóls og benda foreldrum á tilurð ráðgjafarmiðstöðvarinnar þegar svo ber við.  

 

Þau réttindi og stuðningur sem upp hafa verið talin eru ekki af verri endanum en athyglisvert 

er þó að sjá að ekkert af ofangreindri upptalningu lýtur að andlegum eða tilfinningalegum 
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stuðningi. Aftur á móti er spurning hverjir eigi virkilega rétt á ofangreindum atriðum og 

hversu auðvelt sé fyrir þá einstaklinga að sækja rétt sinn? 

 

Þó bæði Sjónarhóll og Þroskahjálp setji hagsmuni fjölskyldunnar í forgang, þá er það alltaf 

svo að foreldrarnir þurfa að leita til þeirra en ekki öfugt. Samt sem áður hefur komið fram að 

foreldrar eru oft misjafnlega á sig komnir og geta þeir því átt erfitt með að sýna frumkvæði í 

að leita sér hjálpar sjálfir. Fæstir hafa verið í þessum sporum áður og eiga því ef til vill erfitt 

með að vita hvers þeir þarfnast og hvert þeir eiga að leita. 

 

 2.7 Samantekt 
Það er að mörgu að hyggja þegar kemur að lögum og réttindum fatlaðra barna og 

fjölskyldum þeirra. Það er mikil vinna fyrir hvern sem er að ætla að kynna sér og þekkja öll 

réttindi sem snúa að málefnum fatlaðra, sér í lagi ef einstaklingar eða foreldrar fatlaðra barna 

eru undir miklu tilfinningalegu álagi eins og fjallað hefur verið um. Af þessum sökum er 

nauðsynlegt að foreldrar fatlaðra barna geti leitað til aðila sem sjá til þess að fatlaða barnið og 

fjölskyldan í heild fái þá þjónustu sem hún á rétt á. Foreldrar fatlaðra barna þurfa að geta 

treyst á að til séu aðilar eða félög sem sjái um að upplýsa og fræða foreldra um þau lög og 

þær reglugerðir sem gilda í málefnum fatlaðra og veiti þeim þann stuðning sem þörf er á 

hverju sinni.  

 

Það kemur allsstaðar fram í lögum og reglugerðum að veita eigi fötluðum börnum og 

aðstandendum þeirra ráðgjöf og stuðning. Nauðsynlegt er þó að skilgreina frekar hvers 

konar ráðgjöf og úrræði á að veita ásamt því að taka fram hvað það er sem hentar best á 

hverjum stað eins og fram kemur í lögum um málefni fatlaðra. Það kemur hvergi fram að 

veita eigi andlegan stuðning heldur er um fjárhagslegan eða félagslegan stuðning að ræða.  

Í fyrsta kafla ritgerðarinnar kemur skýrt fram hversu mikilvægt er fyrir foreldra fatlaðra barna 

að fá góðan andlegan stuðning svo þeir séu betur í stakk búnir til að veita börnum sínum 

þroskavænlegt umhverfi, ást og öryggi. Þó fjárhagslegur og félagslegur stuðningur skili 

vissulega sínu þá er ekkert sem getur komið í stað þess andlega stuðnings sem foreldrar 

virðast þurfa á að halda. Stuðningurinn þarf að vera sveigjanlegur því vissulega eru misjafnar 

þarfir hjá fólki á mismunandi tíma. Það er staðreynd að leggja þurfi meiri áherslu á að veita 

foreldrum þá þjónustu sem svarar þörfum þeirra. Þó bæði stofnanir og hagsmunasamtök 



 

30 

virðist vera sammála um að veita þurfi foreldrum ráðgjöf og stuðning þá virðist þjónustan 

aldrei koma að sjálfu sér. Það fer ekkert ferli af stað sem veitir þennan margumtalaða 

stuðning heldur þurfa foreldrar að biðja um og leita sjálfir eftir honum.  

 

Til að heyra raddir foreldranna sjálfra og sjá hvort þær samræmist því sem fram kemur í 

heimildunum var gerð lítil rannsókn á því hvort opinber stuðningur sé að svara þörfum 

foreldra fatlaðra barna. Næsti kafli skýrir frá þeirri rannsókn, framkvæmd hennar og aðferð 

til að nálgast niðurstöður.  
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3. Rannsókn 
 

Hvað gerist þegar barn fæðist? Öll fjölskyldan bíður spennt og er þegar farin að gera áætlanir 

fyrir framtíð barnsins sem eiga að uppfylla drauma þeirra. Því miður þá er það ekki sjálfgefið 

að öll börn séu í stakk búin til að uppfylla þessar væntingar. 

 

Skoðaðar hafa verið ýmsar heimildir og sýnt fram á hvers vegna nauðsynlegt er talið að 

foreldrar fatlaðra leikskólabarna fái góðan stuðning. Tekin hefur verið saman sú þjónusta 

sem stofnanir og hagsmunasamtök veita foreldrum fatlaðra barna. Sú athugun leiddi í ljós að 

ástæða er til að varpa ljósi á hvort opinber stuðningur fullnægi þörfum foreldra. 

 

Í eftirfarandi kafla verður greint frá þeirri aðferð sem beitt var við rannsóknina en um er að 

ræða viðtalsathugun. Sagt verður frá hvernig þátttakendur voru valdir, hvar og hvernig 

viðtölin fóru fram og hvernig unnið var úr þeim.  

 

3.1 Rannsóknarspurning 
Eins og fjallað hefur verið um í köflunum á undan þá geta foreldrar fatlaðra barna orðið fyrir 

áfalli og upplifað mikla sorg þegar í ljós kemur að barnið þeirra er fatlað. Jafnframt hefur 

verið fjallað um hversu nauðsynlegt sé að foreldrar fái stuðning og styrk til að vinna úr 

tilfinningum sínum. Í lögum og reglugerðum kemur fram að veita eigi foreldrum og 

aðstandendum fatlaðra barna nauðsynlega þjónustu, ráðgjöf og stuðning. Á síðustu árum 

hafa einnig verið stofnuð samtök sem hafa hagsmuni fjölskyldunnar að leiðarljósi.  

 

Sett var fram rannsóknarspurning til þess að komast að því hvaða stuðningur hefur reynst 

foreldrunum vel og hvað má betur fara að þeirra mati.  

Er opinber stuðningur í samræmi við þarfir foreldra fatlaðra barna á leikskólaaldri?  
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Til að auðvelda nálgun á rannsóknarspurningunni var leitast við að svara eftirfarandi 

undirspurningum:  

 

� Finna foreldrar fatlaðra barna fyrir áfallastreitu? 

� Hver er upplifun foreldra á þeim stuðningi sem er í boði  fyrir foreldra 

fatlaðra barna?  

� Hvað má betur fara að mati foreldra? 

 

Tilgangur þessarar rannsóknar er að sýna fram á hver upplifun aðstandenda er á þeim 

stuðningi sem er í boði og fjallað hefur verið um. Jafnframt er vonast til að rannsóknin geti 

varpað frekara ljósi á hvort opinber stuðningur fullnægi þörfum foreldra fatlaðra barna í ljósi 

fyrri umfjöllunar og þeirra skoðana sem fram koma í viðtölunum. 

 

3.2  Aðferðafræði 
Til glöggvunar er hér gerð grein fyrir þeirri aðferðafræði sem beitt var í rannsókninni. 

Rannsóknin byggir á eigindlegri aðferðafræði en þar sem markmið rannsóknarinnar var að fá 

persónulega reynslu viðmælenda var valið að nota óstöðluð viðtöl. 

 

Í óstöðluðum viðtölum (i.e. unstructured, in-depth) er lögð áhersla á að skilja reynslu 

þátttakenda frá þeirra sjónarhóli. Rannsakandi er fyrirfram búinn að ákveða umræðuefni sem 

hann síðan ræðir á jafnréttisgrundvelli við viðmælanda sinn. Innihald samræðnanna er þó 

ekki staðlað eða fyrirfram ákveðið. Viðmælandinn getur fjallað um tilfinningar sínar, vonir og 

væntingar, um atburði, hugrenningar eða annað það sem skiptir hann máli. Óstöðluð viðtöl 

eru persónuleg og þurfa því viðmælendur að viðurkenna, virða og leggja sig fram við að 

skilja sjónarhorn hvors annars. Rannsakandi þarf að átta sig á því að bakgrunnur og afstaða 

hans og viðmælandans hefur áhrif á samskiptin. Eins og eðlilegt er þá tjá viðmælendur sig 

misjafnlega skýrt, það geta komið fram mótsagnir eða viðmælendur jafnvel breytt frásögn 

sinni. Með slík atriði er mikilvægt að vinna með þau á uppbyggilegan hátt og nýta sér í 

úrvinnslu gagna. Í óstöðluðum viðtölum er stuðst við vissan viðtalsramma en viðtölin eru 

opin og rannsakandinn eins lítið stýrandi og kostur er. Hann gætir þess þó að viðtalið snúist 

um viðfangsefni rannsóknarinnar (Helga Jónsdóttir, 2003).  
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3.2.1 Þátttakendur  
Eins og fram kemur í rannsóknarspurningunni var ætlunin að kanna hvort opinber 

stuðningur samræmist þörfum foreldra fatlaðra barna á leikskólaaldri. Þar sem um stóran 

hóp er að ræða og takmarkaðan tíma var ákveðið að ræða aðeins við fjóra foreldra. Ákveðið 

var að hafa fjölbreytni í vali á foreldrum þar sem mismunandi fjölskyldumynstur og ólíkar 

fatlanir barnanna voru hafðar í huga. Þess var gætt að viðmælendur væru af ólíkum aldri, 

byggju á mismunandi stöðum á landinu, hefðu ólíkan félagslegan bakgrunn, væru í 

hjónabandi, sambúð eða einstæð og með fötluð börn sem höfðu fengið misjafnar greiningar 

og voru mismikið fötluð. Þagnarskyldu var lofað og koma því hvergi fram nöfn á foreldrum 

eða börnum í þessari rannsókn og verður alltaf fjallað um hvert barn sem karlkyn. Til þess að 

niðurstöður rannsóknarinnar væru sem réttmætastar var þess gætt að þátttakendur þekktu 

hvorki hvorn annan né rannsakendur.  

 

3.2.2 Viðtöl 
Þó viðfangsefni viðtala sé alltaf það sama þá eru viðtölin mismunandi frá einum þátttakanda 

til annars. Í óstöðluðum viðtölum er leitast við að nálgast umræðuefnið frá ólíkum 

sjónarhornum og er því gott að heyra mismunandi reynslusögur. Í slíkum viðtölum þarf 

rannsakandinn að vera virkur í hlustun, sýna hlýju og vera einlægur. Hann þarf að skilja 

tilfinningar viðmælanda síns og endurvarpa með eigin orðum hvað hann telur að 

viðmælandinn eigi við. Virk hlustun er forsenda þess að árangur náist af viðtölum (Helga 

Jónsdóttir, 2003).  

 

Tekin voru fjögur óstöðluð viðtöl við foreldra. Áður en viðtölin byrjuðu voru rannsakendur 

búnir að ákveða umræðuefnið og mynda vissan viðtalsramma sem alltaf var sá sami. Þó búið 

væri að ákveða umræðuefnið var þess gætt að viðtölin væru opin og  persónuleg. Þegar 

viðtölin voru bókuð gafst viðmælendum kostur á að velja þann stað sem viðtölin færu fram 

á. Eitt viðtalanna fór fram á kaffihúsi en hin heima hjá viðmælendum. Í upphafi hvers viðtals 

lofuðu rannsakendur viðmælendum sínum fullum trúnaði ásamt því að fengin voru leyfi frá 

þeim til að hljóðrita viðtölin. Hvert viðtal tók um eina til eina og hálfa klukkustund. 
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3.2.3 Úrvinnsla 
Í byrjun var ákveðið að hljóðrita öll viðtölin þar sem talið var að betri upplýsingar næðust 

með því í stað þess að rannsakendur væru að skrifa hjá sér punkta úr viðtalinu meðan á 

viðtali stæði. Því var hvert viðtal hljóðritað og í kjölfarið skráð niður skriflega.  

Rannsakendur unnu síðan úr viðtölunum,  flokkuðu þau, kóðuðu hvert viðtal fyrir sig og 

fundu sameiginleg þemu. 

 

3.3 Samantekt 

Það er ekki nóg að bjóða upp á ákveðinn stuðning heldur þarf að fylgja honum eftir og 

sannreyna að hann skili sér í betri stöðu og líðan foreldra og barna. Í kjölfar niðurstaðna úr 

viðtölunum verða lagðar fram tillögur sem vonandi geta bætt stöðu mála ef þörf er á fyrir þá 

foreldra og börn sem eftir er að greina.  
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4. Hvað segja foreldrar - niðurstöður úr viðtölum 
 

Hérna verður farið yfir helstu niðurstöður úr þeim viðtölum sem tekin voru. Lagt var upp 

með eftirfarandi rannsóknarspurningu sem ákveðið var að leita svara við:  

 

Er opinber stuðningur í samræmi við þarfir foreldra fatlaðra barna á leikskólaaldri?  

 

Svo auðveldara væri að nálgast markmið rannsóknarspurningarinnar voru settar eftirfarandi 

undirspurningar: 

 

� Finna foreldrar fatlaðra barna fyrir áfallastreitu? 

� Hver er upplifun foreldra á þeim stuðningi sem er í boði  fyrir foreldra 

fatlaðra barna?  

� Hvað má betur fara að mati foreldra? 

 

Þegar búið var að greina viðtölin komu í ljós fleiri niðurstöður sem þóttu áhugaverðar og 

skipta máli fyrir samhengi og efni ritgerðarinnar ásamt því að varpa betur ljósi á aðstæður 

foreldranna og styrkja önnur svör þeirra. Kaflaheitin hér á eftir munu taka mið af 

undirspurningum rannsóknarspurningarinnar.  

 

Það skal tekið fram að það sem birtist í næstu köflum er byggt á svörum þeirra foreldra sem 

þátt tóku í rannsókninni. 

 

4.1 Finna foreldrar fatlaðra barna fyrir áfallastreitu? 
Af þeim foreldrum sem rætt var við var ein móðir sem sagðist ekki finna fyrir einkennum 

áfallastreitu. Hún sagði að fólk spyrði hana oft hvort ekki væri erfitt fyrir hana að vera ein 

með mikið fatlað barn en hún svaraði því til að hún þekkti ekki annað. Hún vissi ekki 

hvernig það væri að vera með heilbrigt barn. Hún sagðist finna fyrir þróttleysi og pirringi en 

sagði jafnframt að hún gæti fundið jafn mikið fyrir þessum einkennum ef barnið hennar væri 

ekki fatlað.  

 



 

36 

Önnur móðir sagðist hafa lent í smá þunglyndi og hafði hún leitað sér hjálpar hjá 

félagsráðgjafa á heilsugæslunni. Hún þekkti einkenni þunglyndisins sjálf og leitaði hún sér  

því hjálpar í tíma:  

 

Ég lenti í smá þunglyndi sko, og í svolítilli krísu, svolítið eftir á. En þær fylgdust 

ágætlega með mér uppi á heilsugæslu. Ég þekkti einkennin sjálf og fór og bað þær um 

aðstoð.  

 

Maðurinn hennar sagði að líðan hennar hefði verið mikið verri heldur en líðan hans. Hann 

sagðist ekki hafa verið eins var við álagið og taldi hann ástæðu þess vera þá að hann mætti 

alltaf í sína vinnu og gat því ,,kúplað sig út“ úr aðstæðum fjölskyldunnar á meðan. Annar 

faðir sem rætt var við sagðist finna aðallega fyrir pirringi, reiðiköstum og samviskubiti:  

 

Aðallega finnst mér þetta reyna á taugarnar og ég verð oft þreyttur því þetta er mikið 

álag. Vonbrigðin eru skammt undan og því fylgir síðan gríðarlegt samviskubit, maður 

er svekktur en finnst sem svo að maður eigi ekki rétt á því, því hann stendur sig svo 

vel... Oft verður maður svekktur út í hann þegar hann nær ekki ákveðnum þáttum sem 

við erum búin að leggja svo hart að okkur að hann nái. Þetta er því oft sambland af 

svekkelsi og samviskubiti sem fylgir því. Oft verður maður þreyttur, áreitið getur oft 

verið mikið.  

 

Aðrir foreldrar þekktu mörg einkenni áfallastreitu og sögðust þau ítrekað finna fyrir stöðugri 

þreytu. Meðal annars sagði einn faðir að áreitið og álagið væri svo mikið að sjálfsagt væru 

foreldrar barna með sérþarfir ekki eins sterk fyrir, eins og aðrir foreldrar sem ekki eigi barn 

með sérþarfir. Ein móðir sagði:  

 

Svona áföll og álag sem er viðvarandi á heimili eins og það náttúrulega er að eiga svona 

mikið fatlað og mikið veikt barn, auðvitað veldur það álagi á allt heimilið, öll samskipti 

... og samskipti í hjónabandinu. En fólk náttúrulega er í verra jafnvægi og svona, verra í 

stakk búið til að takast á við daglegt líf. Heilinn er orðinn rosalega götóttur og hérna.. 

minnið er... farið .. þannig að maður finnur fyrir svoleiðis hlutum, og hvað maður er 

oft ofboðslega þreyttur. 
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Önnur móðir sagðist finna við ákveðnar aðstæður hvað hún væri oft ekki í jafnvægi. Hún 

sagðist ekki hafa sömu þolinmæði og áður fyrr og fannst erfitt að finna hvað hún var farin að 

bregðast öðruvísi við ýmsum aðstæðum heldur en hún hefði ef til vill gert áður. 

 

4.2 Hver er upplifun foreldra fatlaðra barna á þeim stuðningi sem er í boði?  
Það kom berlega fram í viðtölunum að allir foreldrarnir þurftu að biðja um stuðning til að fá 

hann. Þeim var aldrei boðinn stuðningur heldur þurftu þau að bera sig eftir honum. Í einu 

viðtalanna kom fram að foreldrarnir höfðu fengið sálfræðiþjónustu sem þeir báðu um að 

fyrra bragði. Þeir sögðust hafa heyrt frá öðrum foreldrum að hægt væri að fá 

sálfræðiþjónustu og leituðu því eftir henni. Það tók tíma að fá hana þar sem allir bentu hver á 

annan en þeir fengu að lokum nokkra sálfræðitíma sem þeir sögðu að hefðu gagnast þeim 

mikið:  

 

Hvað varðar annan stuðning þá sóttum við hjónin sálfræðitíma sem hjálpaði mikið. 

Hinsvegar var erfitt að fá það í gegn og margir bentu hver á annan. Sálfræðitímarnir 

hjálpuðu mikið og ég vildi helst alltaf eiga aðgang að slíkri þjónustu þó nokkrir 

mánuðir gætu liðið milli viðtala.  

 

Annað foreldri sagði:  

 

Ég veit ekki, ef ég myndi tala við sálfræðing þá mundi ég kannski komast að því að ég 

gæti verið alveg hérna uppi, að mér gæti liðið miklu betur. Ég veit ekki hvort þetta gæti 

verið betra. Það gæti oft verið gott að geta talað við sálfræðing eða einhvern sem er 

ekki inni í mínum málum, einhvern sem hlustar bara.  

 

Í öðru viðtali kom fram að foreldrarnir höfðu farið í einn sálfræðitíma. Þau þurftu að borga 

sjálf fyrir þann tíma og tóku fram að þar sem tíminn var alls ekki gefins þá ákváðu þau í 

sameiningu að fara ekki aftur: 

 

  Við höfum sem sé ekki farið í sálfræðiviðtöl nema rétt eftir að þessi greining kom upp, 

einu sinni og það bara borguðum við fyrir sjálf.  
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Í einu viðtali sögðust foreldrarnir hafa leitað eftir stuðningi hjá presti og djákna í kirkjunni 

þeirra. Foreldrarnir voru mjög ánægðir með þann stuðning sem þeir fengu þar og töluðu þau 

jafnframt um að þau ætluðu sér að leita til þeirra aftur.  

 

Ein móðirin hafði vitað áður en að fæðingunni kom að barnið hennar yrði ekki heilbrigt. 

Þegar læknir tilkynnti henni hvaða fötlun barnið væri með fékk hún enga fræðslu eða frekari 

skýringar á hvernig fötlunin lýsti sér né annan stuðning eða hjálp eins og hún komst sjálf að 

orði: 

 

Það var búið að undirbúa mig og segja mér að hann yrði ekki alveg heilbrigður en 

þegar mér var síðan sagt að hann væri með þessa ákveðnu fötlun þá sagði læknirinn 

mér það bara og síðan ekkert meira. Ég fór bara heim og vissi ekkert hvað þetta var. 

Það var enginn sem talaði við mig og útskýrði þetta eitthvað betur fyrir mér eða 

hjálpaði mér.  

 

Flestir foreldrarnir byrjuðu yfirleitt að tala um stuðninginn sem barnið fengi, ekki þann 

stuðning sem þau sjálf fá. Ein móðir kom inná það að sá stuðningur sem barnið þeirra fengi 

væri í raun stuðningur við þau:  

 

Sko það er náttúrulega bara haldið utan um hans mál, við bara höldum utan um 

fjölskylduna. Það er bara haldið utan um hans mál og það gerir okkur kleift að halda 

utan um okkar mál, það er  bara þannig.  

 

Vissulega má líta á stuðning við barnið sem stuðning við foreldrana. Það hefur þó verið sýnt 

fram á að foreldrar hafi þörf fyrir andlegan stuðning til þess að geta sinnt barni sínu eins vel 

og hægt er. Af ofangreindu má sjá að meirihluti foreldranna eða þrír af fjórum höfðu leitað 

eftir andlegum stuðningi. Samkvæmt þessu er augljóst að þeir foreldrar sem rætt var við 

höfðu þörf fyrir andlegan stuðning og gerðu sér grein fyrir að þau þyrftu að ræða við 

einhvern til að geta haldið áfram. Foreldrarnir ræddu lítið um fjárhagslegan stuðning í 

viðtölunum. Einn faðir sagði að hann væri mikilvægur en mikilvægara væri þó að sleppa við 

áhyggjur og fá réttar upplýsingar. Ein móðir benti á áhugaverðan punkt um að það þyrfti að 

styðja við fjölskylduna í heild sinni, ekki bara horfa á fatlaða barnið og þarfir þess, heldur 

horfa til hvaða stuðning fjölskyldan í heild sinni þarfnist.  
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Miðað við niðurstöður viðtalanna þá virðist lítið vera gert til að mæta þörf foreldranna fyrir 

andlegan stuðning sem virðist þó vera brýn þörf á.  

 

4.3 Hvað má betur fara að mati foreldra? 
Búið er að taka saman þá þjónustu sem lög og reglugerðir kveða á um að veita eigi fötluðum 

börnum og fjölskyldum þeirra. Það er þó einu sinni svo að alltaf má betur gera og voru þeir 

foreldrar sem rætt var við nokkuð sammála um að það væri ýmislegt sem betur mætti fara. 

Ein móðir hafði þetta um málið að segja:  

 

Ef maður þyrfti ekki að eyða stórum hluta frítíma síns í að slást við kerfið... Kerfið ætti 

að auðvelda fólki hlutina en ekki auka á vinnu þess... sem er ærin fyrir í svona tilfellum. 

Réttur fólks á að vera það skýr að það þurfi ekki að standa í baráttu. Kerfið ætti að 

upplýsa fólk betur um rétt sinn... ekki að fólk ætti sjálft að þurfa að standa í baráttu til 

að fá að vita rétt sinn. Við erum enn að komast að hlutum sem við hefðum átt rétt á en 

enginn benti okkur á og við ekki haft hugmyndaflug til að spyrja um. Þetta er 

gjörsamlega fáránlegt.  

 

Sama móðir sagði einnig:  

 

Sérstaklega sálfræðilegri þjónustu. Það er ekkert einfalt við það að vera með mikið 

fatlað barn... sem minnir þig alla daga á hversu nálægur dauðinn getur verið. Þetta 

reynir á alla innan veggja heimilisins og samskiptin litast af þeirri spennu og vanlíðan 

sem þessu fylgir... sérstaklega þegar koma erfið tímabil með miklum veikindum og 

vanlíðan barnsins... Auðvitað ætti sálfræðileg þjónusta að vera sjálfsagður og eðlilegur 

hluti af þeirri þjónustu sem stæði fólki til boða við svona aðstæður. 

 

Foreldrarnir töluðu einnig um hagsmunafélög og virtust þeir vera sammála um að félögin 

væru ekki nógu sýnileg. Foreldrarnir virtust margir hverjir ekki þekkja hlutverk félaganna og 

sögðu sumir foreldrar að fyrst um sinn hefðu þeir ekki einu sinni vitað um tilvist vissra 

félaga. Foreldrarnir undruðust einnig af hverju þeim hafði ekki verið bent strax á félögin og 

hvert hægt væri að leita eftir stuðningi eða upplýsingum. Jafnframt kom það í ljós að 

foreldrarnir virtust veigra sér við að leita til hagsmunasamtaka. Aðeins einn faðir tók það 



 

40 

fram að hann hefði nýtt sér stuðning og þjónustu hagsmunasamtaka sem höfðu með mál 

hans að gera. Hann tók það þó jafnframt fram að þegar hann leitaði til hagsmunasamtakanna 

var hann ánægður með þá þjónustu sem hann fékk. Sami faðir sagði jafnframt: 

 

Í mínum huga er það númer eitt að treysta þeim upplýsingum sem maður fær, nú er 

staðan sú að ég efast um flestar upplýsingar sem ég fæ frá ákveðnum opinberum 

aðilum og fletti nánast öllu upp í reglugerðum og lögum. Mér finnst of oft að lögin séu 

samþykkt en síðan er ekki hægt að framkvæma eða fylgja lögunum eftir vegna 

fjárskorts eða tæknilegra þátta. 

 

Móðir sagði:  

 

Við þurfum að sækja um alla þjónustu. Maður eignast ekki fatlað barn og það fer 

eitthvað ferli í gang. Það þyrfti eiginlega að vera svoleiðis. Sérstaklega fyrstu mánuðina 

eftir að það fæðist... fyrstu þrír mánuðirnir eru erfiðir. 

 

4.4 Aðrar niðurstöður  

Við úrvinnslu viðtalanna komu í ljós áhugaverðar upplýsingar sem ekki tengdust beint þeim 

spurningum sem leitað var svara við. Þær þóttu þó skipta máli fyrir heildarsýn 

rannsóknarinnar og var því ákveðið að taka þær upplýsingar saman til að varpa frekara ljósi á 

stöðu foreldranna.   

 

4.4.1 Sorg og sorgarferlið 
Í einu viðtali sagðist faðir ekki vera sáttur við þegar verið væri að líkja sorg foreldra fatlaðra 

barna við ástvinamissi. Hann sagðist vita hvernig það væri að missa einhvern nákominn sér 

og fannst ekki rétt að líkja þeirri sorg við þá sorg sem getur fylgt því að eignast fatlað barn:  

 

Ég þekki sorg vegna ástvinamissis og finnst ekki rétt þegar fréttum af fötlun barna er 

líkt við það. Vissulega eru þetta samskonar ferlar sem fólk fer í gegnum en ég er ekki á 

þessari skoðun án þess þó ég sé að gagnrýna þessa umræðu. Bara það að ég þekki bæði 

og þetta eru mjög ólíkir hlutir. Ég líki þessu frekar við skilnað fólks, sem ég þekki 

reyndar ekki, þetta eru óhjákvæmilegar breytingar og þessu fylgir sársauki, en þetta er 

ekki eiginleg sorg líkt og ástvinamissir. 
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Móðir sagði: 

 

Ég svo sem gerði mér alltaf grein fyrir þessari sorg á bakvið en maður áttaði sig ekki 

fyrr, svona vegna þessarar spennu og þessu spani. 

 

Önnur móðir sagði að auðvitað væri sorgin alltaf til staðar.  

 

4.4.2 Fyrstu mánuðirnir 
Allir foreldrarnir voru sammála um að fyrstu mánuðirnir eftir að ljóst væri að eitthvað væri 

að barninu hefðu verið erfiðastir. Meðan foreldrarnir biðu eftir því að fá greiningu þá hefði 

verið mikill óvissutími og þeir myndu jafnvel lítið eftir þeim tíma. Móðir sagði: 

 

Þetta var erfitt. Fyrstu mánuðirnir voru erfiðir. Þeir eru svolítið bara svona í móðu 

núna....  

 

Faðir sagði: 

 

Eftir greiningu auðveldaðist allt fannst mér, tíminn frá því að við fáum staðfestingu að 

eitthvað sé að og þangað til við fáum greiningu var mjög erfiður, í raun sá erfiðasti 

hingað til. Óvissan var mikil og við rákumst endalaust á veggi í kerfinu. Aðstoðin var 

lítil, þá helst frá þeim læknum sem við leituðum til vegna hans. 

 

Þessar niðurstöður styrkja þá staðreynd að vel verði að hlúa að foreldrum þegar í ljós kemur 

að eitthvað er að börnum þeirra. Það kemur oftast í ljós á fyrstu árum barnsins og þá þurfa 

foreldrarnir á stuðningi að halda og einhvern til að ræða við. Sérstaklega virðist vanta 

stuðning fram að því að greining fæst. Móðir sagði: 

 

Fyrstu mánuðina hefði ég þurft hjálp og einhvern til að tala við, þá var ég bara ein og 

allt svo erfitt og þá fékk ég ekki neina hjálp.  
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Móðir sagði: 

 

Þetta voru þessir fyrstu mánuðir sem voru erfiðir líka að hafa ekki einhvern á bak við 

sig...mamma lasin og fjölskyldan hans í afneitun, við vorum eiginlega bara tvö mikið....  

 

4.4.3 Stuðningur fjölskyldu  
Að hafa gott aðgengi að opinberum stuðningi getur skipt miklu máli. Að vita og finna fyrir 

góðum stuðningi fjölskyldu og vina getur skipt enn meira máli. Um helmingur foreldranna 

sem rætt var við sögðust njóta góðs af þeim stuðningi sem þau fengju frá fjölskyldu og 

vinum. Sumir foreldrar höfðu þó ekki eins góða reynslu af sínum nánasta stuðningsneti og 

kom það nokkuð greinilega í ljós í þeim viðtölum hversu erfitt það var fyrir foreldrana. 

 

Fjölskyldan hans, hún var í afneitun mjög lengi... og er ekki alveg tilbúin þú veist, við 

lentum í svolitlum vandræðum með hana... þeim fannst hann ekki vera lasinn. Þetta var 

svolítið mikið skrítinn tími. Maður þurfti meira á fjölskyldunni að halda... það voru 

mestu vonbrigðin kannski. 

 

Önnur móðir sagði að hún hafði áttað sig á því nokkuð fljótt að hún gat ekki rætt um 

tilfinningar sínar við foreldra sína. Hún sagði:  

 

Ég held að mamma og pabbi þyrftu að tala við einhvern, sérstaklega mamma. Ég veit 

alveg að ég get ekki rætt um þetta við foreldra mína þau segja bara við mig að þetta 

hafi bara átt að vera svona. 

 

Þessi móðir tók það fram að henni þætti óendanlega vænt um drenginn sinn og í hennar 

augum væri hann svo vel gerður en það breytti því ekki að stundum ætti hún erfitt með að 

takast á við tilfinningar sínar og þá vildi hún fá að geta rætt um þær við foreldra sína.  

 

Eins og fyrr segir voru flestir foreldrarnir ánægðir með þann stuðning sem þeir fengju úr 

sínu nánasta umhverfi. Þegar þörfin væri mest þá þyrfti oft ekki stórar aðgerðir eða mörg orð 

til að láta fólk vita að hugsað væri til þeirra. Eða eins og ein móðir sagði: 
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Ég á einn bróðir sem hringir alltaf nokkrum sinnum í viku bara til að fylgjast með og 

það er rosalega góður stuðningur... það er einhver að hugsa til okkar, maður veit af því.  
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5. Tillögur að úrbótum 
 

Á erfiðum stundum er gott að geta treyst því að það sé einhver sem getur leitt okkur áfram 

og hjálpað okkur við að aðlagast þeirri stefnu sem líf okkar hefur tekið. Fjölskyldumiðuð 

þjónusta og snemmtæk íhlutun eru hugtök sem vísa til þeirra aðgerða sem sett eru af stað 

þegar ljóst er að fjölskyldur og börn þeirra þurfi á opinberum stuðningi að halda. Að margra 

mati hefur svo kölluð snemmtæk íhlutun reynst fjölskyldum fatlaðra barna vel. Þessi 

hugmyndafræði er lögð til grundvallar starfsemi Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins og  

birtist hún einnig í stefnumótun um sérkennslu í leikskólum í Reykjavík frá árinu 2002. Fleiri 

sem koma að þjónustu við fjölskyldur fatlaðra víða um land hafa gert sér grein fyrir 

mikilvægi þess að styðja vel við bakið á fjölskyldum fatlaðra barna. Það sem virðist skorta er 

að heilbrigðiskerfið geri sér grein fyrir mikilvægi góðs sálræns stuðnings við foreldra alveg frá 

byrjun. Það virðist þó sem heilbrigðiskerfið hafi enn ekki gert sér grein fyrir mikilvægi 

persónulegs stuðnings við foreldra fatlaðra barna um leið og ljóst er að um frávik í þroska 

séu að ræða. 

 

Til að skýra hvað átt er við með „snemmtækri íhlutun“ verður lítillega fjallað um 

hugmyndafræði snemmtækrar íhlutunar í eftirfarandi kafla. Lögð verður fram sú tillaga að 

allir sem koma að málefnum fatlaðra barna tileinki sér þessa hugmyndafræði, ekki síst þeir  

aðilar innan kerfisins sem koma að málum í byrjun, áður en að greiningu kemur. 

 

5.1 Hugmyndafræði snemmtækrar íhlutunar 
Hugmyndafræðin um snemmtæka íhlutun er að mestu leyti upprunin í Bandaríkjunum. Þar 

hefur orðið mikil þróun í starfi með börnum með þroskafrávik, í starfi með fjölskyldum 

þeirra og í fræðilegum rannsóknum (Tryggvi Sigurðsson, 2003). Snemmtæk íhlutun beinist 

að börnum undir 6 ára aldri sem eru í áhættuhópi varðandi einhvers konar erfiðleika sem 

geta haft áhrif á þroska þeirra eða barna sem greinst hafa með fötlun. Eitt af markmiðum 

íhlutunarinnar er að sjá börnum og fjölskyldum þeirra fyrir góðri þjónustu og reyna þannig 

að draga úr þeim vandamálum sem verið er að glíma við. Íhlutunin getur verið fyrirbyggjandi 

og jafnvel komið í veg fyrir þroskavandamál barna í framtíðinni. Hún getur beinst að allri 
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fjölskyldunni eða eingöngu barninu. Íhlutunin getur átt sér stað hvort sem er á heimili 

barnsins, sjúkrahúsi, á stofnun eða með samvinnu allra (Kidsource online, 2000).  

 

Eins og fram hefur komið nær íhlutunin til fjölmargra þátta. Hafa ber þó í huga að 

félagslegar aðstæður, eðli þroskafrávika og sú þjónusta sem í boði er á því svæði sem 

fjölskyldan býr á, er aldrei sú sama. Miðast því þjónustan alltaf við hvert barn, fjölskyldu þess 

og þarfir (Tryggvi Sigurðsson, 2003). 

 

Að eiga fatlað barn getur haft í för með sér mikið álag fyrir foreldra barnsins og 

fjölskyldunnar í heild. Foreldrar upplifa oft vonbrigði, félagslega einangrun og hjálparleysi og 

getur það álag sem fjölskyldan býr við haft neikvæð eða hamlandi áhrif á þroska barnsins 

(Kidsource online, 2000). Aðferðir til að bregðast við þessu álagi á markvissan hátt geta því 

skipt miklu máli fyrir velferð allrar fjölskyldunnar. Rannsóknir hafa sýnt að árangur af 

snemmtækri íhlutun er að miklu leyti háður þátttöku foreldra og þeim stuðningi sem þeim er 

veittur við umönnun og uppeldi barna sinna. Á undanförnum árum hefur því verið lögð 

aukin áhersla á samvinnu fagfólks sem vinnur að íhlutuninni við foreldrana (Tryggvi 

Sigurðsson, 2003).  

 

Á árum áður var nær eingöngu lögð áhersla á að reyna að auka greind barna með 

þroskahömlun. Niðurstöður rannsókna hafa þó leitt í ljós að hegðun og félagsfærni hafa enn 

meiri áhrif á það hvernig börnum vegnar síðar á lífsleiðinni heldur en greind þeirra eða 

vitsmunaþroski einn og sér. Einnig hefur verið sýnt fram á það að félagsfærni barna getur 

skipt meginmáli þegar ákveða skuli hvort þau fari í almennan skóla, sérdeild eða sérskóla. Því 

hefur nú verið lögð aukin áhersla í snemmtækri íhlutun á mat á félagslegri færni, 

aðlögunarhæfni og hegðun barna (Tryggvi Sigurðsson, 2000). 

 

Í stefnumótun sérkennslu í leikskólum Reykjavíkur er talið æskilegt að leikskólar vinni eftir 

snemmtækri íhlutun þar sem hægt er að breyta og bæta þroskamöguleika barna ef 

snemmtækri íhlutun er beitt. Einnig er lögð áhersla á samstarf foreldra og starfsfólks og bent 

á að samvinna fatlaðra og ófatlaðra barna geti örvað þau til sjálfsnáms (Leikskólar 

Reykjavíkur, 2002).  
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Lykillinn að góðum árangri snemmtækrar íhlutunar er jafnvægi milli fjölskyldunnar og 

samfélagsins. Án stuðnings fjölskyldunnar og samvinnu og áhrifa frá samfélaginu er ekki 

hægt að ná besta mögulega árangri varðandi barnið. Þau þrífast aðeins ef samfélagið hefur 

þau úrræði sem þarf til að styðja við fjölskyldurnar (Blackman, 2003).  

 

5.1.1 Fjölskyldumiðuð þjónustuáætlun 
Ef unnið er samkvæmt snemmtækri íhlutun er meðal annars sett upp fjölskyldumiðuð 

þjónustuáætlun. Áætlunin nær yfir þá þjónustu sem á að veita barninu og fjölskyldu þess. 

Þjónustuáætlunin er nauðsynleg því hún á að stuðla að árangursríkari íhlutun. 

Fjölskyldumiðuð þjónustuáætlun á að vera skrifleg og fjölskyldumiðuð og innihalda 

eftirfarandi upplýsingar: 

 

� Hver er núverandi þroskastaða barnsins. Hvar er barnið statt í hreyfiþroska, 

vitsmunaþroska, málþroska og félagsþroska?  

� Hver eru úrræði eða bjargráð fjölskyldunnar. Skilgreining á væntingum fjölskyldunnar 

og áherslum og forgangsröðun markmiða.  

� Skilgreining á þeim markmiðum sem unnið er að. Það þarf að setja niður 

langtímamarkmið og skammtímamarkmið, verklag og tímaáætlun til að meta 

árangurinn. Auk þess þarf að koma fram hvort þörf er á endurmati á þeirri þjónustu 

sem veitt er og hvort hún er nauðsynleg. 

� Það þarf að taka fram ákveðin íhlutunaratriði sem eru nauðsynleg til að mæta þörfum 

barnsins og fjölskyldunnar, ásamt fjölda, magni (styrkleika) og þeim aðferðum sem 

notast á við. 

� Það þarf að standa hvar íhlutunin mun fara fram. Ef íhlutunin fer ekki fram við 

eðlilegar aðstæður barns og fjölskyldu þarf að taka það fram ásamt rökstuðningi. 

� Áætlaðar dagsetningar á þjónustunni og áætluð tímalengd. 

� Á áætluninni þarf að koma fram nafn þess fagaðila eða tengils sem mun sjá um að 

áætluninni verði framfylgt og vera í sambandi við foreldra, aðrar stofnanir og aðila 

sem að málinu koma. 

� Leiðir til að styðja við barnið þegar flutningur yfir í grunnskóla eða í aðra viðeigandi 

þjónustu stendur fyrir dyrum (Bruder, 2000).  
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5.1.2  Fjölskyldumiðuð þjónusta 
Fjölskyldan er stöðugi punkturinn í lífi barns, því er það fjölskyldan sem er sérfræðingurinn í 

að vita hverjar þarfir barnsins eru. Þjónustuaðilar eru farnir að samþykkja og virða mikilvægi 

þeirrar þekkingar sem foreldrarnir búa yfir og geta gefið barni sínu. Það hefur leitt til þess að 

nú til dags er lögð áhersla á fjölskyldumiðaða þjónustu. Til þess að þjónustan sé 

fjölskyldumiðuð þarf starf þjónustuaðilanna að samræmast þörfum barnsins auk annarra 

fjölskyldumeðlima (Beckman, 2002). Helstu atriði fjölskyldumiðaðrar þjónustu eru meðal 

annars:  

 

� Að hvetja fjölskyldur áfram. Þjónustuaðilar þurfa að greina styrkleika og eiginleika 

hverrar fjölskyldu og virða rétt þeirra til að taka ákvarðanir. Fjölskyldumiðuð 

þjónusta hvetur þjónustuaðila til að byggja á þeim styrkleika sem er til staðar innan 

fjölskyldunnar og að hjálpa fjölskyldum að þróa nýja hæfni. 

� Veita félagslegan stuðning. Sýnt hefur verið að aðgangur að upplýsingum og 

trúverðugu og áreiðanlegu fagfólki er mikilvæg hjálp fyrir fjölskylduna til að geta 

mætt þörfum barnsins.  

� Byggja samband við fjölskyldur á grundvelli íhlutunar. Fagfólk þarf að byggja upp 

góða samvinnu og traust við fjölskyldur. Fagfólk þarf að svara öllum spurningum 

með hreinskilni og veita nægar upplýsingar til þess að foreldrar geti tekið upplýstar 

ákvarðanir.  

� Byggja samskiptafærni. Allir hlutaðeigendur búa yfir einhverri þekkingu. Því er 

mikilvægt að allir vinni saman svo að allar upplýsingar séu á yfirborðinu. Aðeins 

þannig er hægt að komast að bestu mögulegu niðurstöðum. Þjónustuaðilar þurfa að 

vera til staðar til að svara spurningum og afla allra viðbótar upplýsinga sem þörf er á. 

Foreldrar þurfa nægan tíma til að fara yfir allar þær upplýsingar sem þeim hafa verið 

gefnar svo að þau geti komist að niðurstöðu sem er fullnægjandi fyrir bæði barnið og 

fjölskyldu þess. 

� Viðhalda árangursríkum samskiptum (Beckman, 2002). 

 

Allar fjölskyldur búa yfir einhverjum styrkleikum og hæfileikum. Fagaðilar verða að taka sér 

tíma til að greina þessa eiginleika og byggja á þeim frekar en að einblína á erfiðleikana eða 

veikleikana. Þannig verða fjölskyldur ekki aðeins líklegri til að bregðast vel við allri íhlutun 
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heldur eru umtalsverðar líkur á verulegum jákvæðum áhrifum á fjölskylduna. Stefnan er að 

gera hverri fjölskyldu kleift að taka eigin ákvarðanir. Hvernig þjónustuaðilarnir styðja við 

allar ákvarðanatökur hefur mikil áhrif á hæfni og getu fjölskyldunnar. Besta leiðin til að 

stuðla að góðu samstarfi við fjölskyldu er að miðla upplýsingum á þann hátt að öllum aðilum 

fjölskyldunnar sé sýnd virðing og traust. Einnig þarf að leggja áherslu á virka hlustun sem 

leið til að skilja og styðja við fjölskyldur (Dunst, Trivette og Deal, 1994). 

 

5.2 Samantekt 
Fötluð börn þurfa oft á tíðum meiri aðstoð og umönnun en gengur og gerist með ófötluð 

börn. Af þessum sökum verður álag á fjölskyldu fatlaðra barna meira og af öðrum toga 

heldur en flestar fjölskyldur þurfa að glíma við. Löggjafinn bregst við með 

stuðningsúrræðum fyrir barnið, eins og fram hefur komið en spurning er hvort andlegum 

stuðningi sé sinnt á sama hátt. Öll börn þurfa að geta treyst á stuðning og samheldni 

fjölskyldu sinnar til að geta vaxið, dafnað og notið barnæsku sinnar áhyggjulaust. Því er 

mikilvægt að fjölskyldur viti hvert þær geti sótt stuðning eða einfaldlega til að geta létt á 

hjarta sínu við aðila sem búa yfir skilningi á þeirri stöðu sem fjölskyldan er í. Í 

hugmyndafræði snemmtækrar íhlutunar er meðal annars lögð áhersla á samvinnu við 

fjölskylduna og styrkingu í foreldrahlutverkinu. Það er mjög mikilvægt fyrir börn, sem ljóst er 

að fylgja ekki venjulegu þroskaferli þar sem rétt íhlutun á réttum tíma getur dregið úr eða 

jafnvel komið í veg fyrir þroskavandamál í framtíðinni.  
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6. Samantekt og niðurstöður   
 

Til að auðveldara sé að átta sig á hvort reynsla og tilfinningar þeirra foreldra sem rætt var við 

í rannsókninni beri saman við þær heimildir og upplýsingar sem búið er að fjalla um verða 

teknar saman helstu niðurstöður úr ofangreindum köflum. 

 

6.1 Finna foreldrar fatlaðra barna fyrir áfallastreitu? 
Það hefur löngum verið þekkt að geðræn einkenni koma fram í kjölfar áfalla. Árið 1961 var 

gerð rannsókn á sjúklingum sem höfðu verið í fangabúðum nasista eða Japana. Rannsóknin 

sýndi fram á að allir sem orðið hafa fyrir miklum erfiðleikum geta borið með sér líkamleg og 

geðræn einkenni sem greind eru sem áfallastreita.  

 

Áfallastreita er hugtak sem notað er til að lýsa einkennum sem fólk getur fundið fyrir eftir að 

hafa lent í ýmsum áföllum og vilja ýmsir líkja þeirri lífsreynslu að eignast fatlað barn við áfall. 

Búið er að telja upp helstu einkennin eins og martraðir, svefntruflanir, áhugaleysi, pirring og 

einbeitingarerfiðleika. Að eiga fatlað barn getur hrint af stað þrálátum álagseinkennum eins 

og þeim sem talin hafa verið upp. Þessi einkenni geta dregið úr vellíðan foreldra og 

fjölskyldunnar í heild.  

 

Í fyrsta kafla ritgerðarinnar kemur fram að foreldrar fatlaðra barna verða að geta tjáð 

tilfinningar sínar til að geta sætt sig við þær. Þeir verða að geta rætt um vonbrigði sín, sorg, 

reiði og samviskubit. Ef foreldrar komast yfir þessar neikvæðu tilfinningar, geta þeir farið að 

upplifa ánægju og gleði.  

 

Í rannsókn Elsu Sigríðar Jónsdóttur (2003) kemur fram að það þegar foreldrum hafi verið 

tilkynnt að barnið þeirra væri fatlað hafi þeir brugðist misjafnlega við en staðfesting á fötlun 

barnsins var þó áfall fyrir alla foreldrana.  

 

Í rannsókn Rannveigar Traustadóttur (1994) kemur jafnframt fram að það var mikið áfall 

fyrir flesta foreldrana sem hún ræddi við að eignast fatlað barn.  
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Í kreppukenningunni er talið að við það áfall sem foreldrar verða fyrir eftir að ljóst er að 

barnið þeirra sé fatlað, þá gangi þeir í gegnum tilfinningalega kreppu. Kreppunni er skipt upp 

í fjögur stig og er útskýrt á hverju stigi hvað foreldrar eru að glíma við hverju sinni. Á stigi 

tvö segir að sumir foreldrar geti til dæmis þurft að glíma við samviskubit yfir því að þeir skuli 

vera að syrgja barnið sem þeir eignuðust aldrei. Ekki eru allir foreldrar þó sammála því að 

þeir fari í gegnum kreppuferlið eða að þeir fari í gegnum ferlið í þeirri röð sem talað er um. 

 

Það getur orðið áfall eða vonbrigði fyrir foreldra þegar börnin þeirra koma að nýjum 

tímamótum. Foreldrar geta orðið fyrir áfalli vegna þroska barnsins, seinkun á þroska þess 

eða vegna þess að barnið sýnir engar framfarir. Foreldrar minnast þess reglulega að þeirra 

barn þarf að berjast fyrir því sem öðrum börnum er eðlilegt.  

 

Eins og fram hefur komið var aðeins ein móðir í rannsókn okkar sem tók það fram að hún 

fyndi ekki fyrir einkennum áfallastreitu. Hún sagðist finna fyrir ýmsum einkennum en henni 

fannst alveg jafn líklegt að hún fyndi fyrir þeim einkennum þó barnið hennar væri ekki 

fatlað. Það skein þó í gegn hjá hinum foreldrunum að mikil þreyta hrjáði þá og fannst þeim 

erfitt að takast á við hin ýmsu málefni. Einn faðir ályktaði að vegna álags og áreitis væru 

foreldrar fatlaðra barna sjálfsagt ekki eins sterk fyrir eins og aðrir foreldrar. Þessa 

athugasemd er hægt að tengja við þau fræði sem fjallað hefur verið um þar sem bent er á að 

foreldrar fatlaðra barna verði að takast á við tilfinningar sínar svo hægt sé að veita börnunum 

góð og þroskavænleg skilyrði. Í viðtölunum nefndu foreldrarnir ýmsar tilfinningar sem þeir 

finna fyrir en athyglisverðast fannst okkur þegar þeir nefndu samviskubit því greinilegt var 

að sú tilfinning var til staðar hjá sumum. Eins og áður segir þá glíma sumir foreldrar við 

samviskubit yfir því að vera að syrgja barnið sem þeir eignuðust aldrei. Jafnframt hefur 

komið fram hversu nauðsynlegt það er að hjálpa foreldrunum að takast á við neikvæðar 

tilfinningar sínar svo þeir geti notið þess að vera með barni sínu og myndað góð tengsl við 

það. 

 

6.2 Hver er upplifun foreldra af þeim stuðningi sem er í boði? 
Mikilvægt er að hjálpa foreldrum við að nýta sér félagslegan stuðning því sá stuðningur getur 

hjálpað þeim að styðja við þroska barna sinna. Þeir þurfa styrk til að takast á við tilfinningar 

sínar og geta unnið úr þeim til þess að þeir eigi auðveldara með að halda utan um fjölskyldu 
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sína. Nauðsynlegt er að foreldrar fái leiðbeiningar og hjálp til að nýta sér allan stuðning og 

þau ráð sem fyrir eru til þess að mögulegt sé að bæta tilfinningalega líðan þeirra. 

 

Eins og fram kemur í viðbragðs- og varnarstigi kreppukenningarinnar þá þurfa foreldrar að 

finna að hlustað sé á þá þegar þeir eru að átta sig á veruleikanum. Foreldrarnir eru að gera sér 

grein fyrir að fötlun barns þeirra er raunveruleg og þeir þurfa að finna að þeir eigi vísan 

stuðning frá umhverfi og fjölskyldu. Á úrvinnslustiginu hafa foreldrarnir hvað mesta þörf 

fyrir stuðning. Þeir eru að byrja að læra inná nýjan heim og skipuleggja og skoða þá þjónustu 

og umönnun sem barnið þeirra þarf á að halda.  

 

Í rannsókn Rannveigar Traustadóttur (1994) kom fram að flestir foreldrarnir sem þátt tóku í 

rannsókninni höfðu mikla þörf fyrir stuðning þegar ljóst var að barnið þeirra var fatlað. Þeir 

höfðu allir þurft að biðja sjálfir um að fá að ræða við félagsráðgjafa en að þeirra mati var 

þessi fyrsta hjálp mjög mikilvæg. Jafnframt kom fram í rannsókninni að foreldrarnir voru 

ekki sáttir við að þurfa að biðja um aðstoð þar sem þeir voru misjafnlega á sig komnir og 

áttu því erfitt með að sýna frumkvæði í að leita sér hjálpar. Foreldrarnir töldu að best hefði 

verið að fá að tala við aðra foreldra sem byggju að svipaðri reynslu og síðar meir hefðu þeir 

getað fengið praktískar upplýsingar.  

 

Í lögum um málefni fatlaðra kemur skýrt fram að veita skuli fjölskyldum fatlaðra barna 

nauðsynlega aðstoð til þess að þær geti búið börnum sínum örugg og þroskavænleg skilyrði.  

 

Í reglugerð um svæðisskrifstofur málefna fatlaðra kemur fram að svæðisskrifstofurnar skuli 

sjá um að aðstandendum fatlaðra sé veittur stuðningur og ráðgjöf. Á heimasíðu 

svæðisskrifstofu á Reykjanesi segir að veittur sé viðeigandi stuðningur eins og  félagsráðgjöf 

og sálfræðiþjónusta.  

 

Í reglugerð um þjónustu við fötluð börn og fjölskyldur fatlaðra kemur fram að veita skuli 

fjölskyldum fatlaðra barna faglega þjónustu, ráðgjöf og leiðbeiningar.  

 

Í lögum um Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins segir að veita skuli ráðgjöf og önnur úrræði 

sem geta dregið úr afleiðingum röskunar hjá fötluðum börnum. Á heimasíðu 
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Greiningarstöðvarinnar kemur jafnframt fram að veitt sé ráðgjöf um fatlanir og íhlutanir 

ásamt því að veittur sé stuðningur við fjölskyldur fatlaðra barna.  

 

Tryggingastofnun ríkisins sér um að uppfylla þann rétt sem fjölskyldur fatlaðra barna eiga til 

fjárhagslegs stuðnings. Markmið stofnunarinnar er að vera traust og öflug stofnun sem veitir 

ráðgjöf og gagnlegar upplýsingar til almennings.  

 

Markmið Sjónarhóls er að veita foreldrum leiðsögn. Sjónarhóll vill að foreldrar leiti til þeirra 

þó ekki sé nema til að fá uppörvun og stuðning. Það kom fram í máli Andrésar Ragnarssonar 

stjórnarformanns Sjónarhóls að stefna þeirra sé að Sjónarhóll sé fyrsta nafnið sem kemur 

upp í hugann hjá foreldrum þegar fötlun eða veikindi koma upp. Þegar nýtt skeið hefst í lífi 

fjölskyldu eiga þeir ekki að þurfa að finna upp hjólið.  

 

Hjá Landssamtökum Þroskahjálpar kemur skýrt fram að fjölskyldur fatlaðra barna eigi að fá 

stuðning sem taki mið af þörfum hvers og eins. Þessi stuðningur á að vera sveigjanlegur og 

skal uppfylla margvíslegar þarfir fjölskyldunnar. Þá eiga foreldrar að geta leitað eftir ráðgjöf 

og stuðningi hjá ráðgjöfum þeirra.  

 

Eins og fram hefur komið eru foreldrar fatlaðra barna undir miklu álagi. Á miklum 

álagstímum getur verið erfitt fyrir þá að átta sig á hver raunveruleg líðan þeirra er. Því er 

hætta á að foreldrar fatlaðra barna vinni ekki úr tilfinningum sínum fyrr en andlegt álag þeirra 

er farið að taka toll af gæðum fjölskyldulífsins og heilsu foreldranna. Lög og reglugerðir 

kveða svo á um að veita skuli foreldrum fatlaðra barna nauðsynlega aðstoð, stuðning, 

ráðgjöf, faglega þjónustu, leiðbeiningar eða önnur úrræði sem geta dregið úr afleiðingum 

röskunar hjá fötluðum börnum. Annars staðar er tekið fram að veittur sé stuðningur fyrir 

fjölskyldur fatlaðra barna og gagnlegar upplýsingar. Í þeim upplýsingum sem teknar hafa 

verið saman kemur skýrt fram hvaða stuðning er boðið uppá og allt lítur þetta vel út á blaði. 

Reynsla þeirra foreldra sem rætt var við í þessari rannsókn okkar og öðrum svipuðum 

rannsóknum sýnir þó að raunin er önnur. Foreldrarnir sögðust allir hafa þurft að hafa fyrir 

því að fá þá þjónustu sem fram kemur að þeir eigi rétt á og virðist ekki vera neitt eftirlit með 

því hvort verið sé að veita þá þjónustu sem kveðið er á um að veita beri. Í fyrrnefndum 

upplýsingum er aðeins einu sinni minnst á félagsráðgjöf og sálfræðiþjónustu. Sú þjónusta er 
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þó ekki reglubundin eða veitt að staðaldri, aðeins einir foreldrar virtust hafa fengið þá 

þjónustu og þurftu þeir að leita sjálfir eftir henni.  

 

Niðurstöður rannsóknarinnar sýna okkur að foreldrar fatlaðra barna hafa mikla þörf fyrir 

margháttaðan stuðning og þá sérstaklega andlegan stuðning. Að þurfa að biðja um 

félagsráðgjöf eða sálfræðiaðstoð getur verið erfitt fyrir hvern sem er. Foreldrar fatlaðra barna 

eru misjafnlega á sig komnir og getur því verið ennþá erfiðara fyrir þá að sýna frumkvæði í 

að leita sér hjálpar.  

 

Í einu viðtali kom fram að foreldrarnir hefðu fengið fjölskyldufund sem Greiningarstöðin 

hélt utan um og var það fyrir alla fjölskylduna. Ein móðir hafði jafnframt fengið fund með 

félagsráðgjafa þar en reglulegir fundir með sálfræðingi eða félagsráðgjafa höfðu engir 

foreldrar fengið. Það vakti athygli okkar í þeim viðtölum sem við tókum að foreldrar 

minntust aldrei á Þroskahjálp. Hvort þeir vissu ekki af þeim stuðningi sem þar var í boði er 

ekki vitað. Kannski virka þau samtök betur fyrir fullorðið fatlað fólk?  

 

Tryggingastofnun sér um fjárhagslegan stuðning við fjölskyldur fatlaðra barna og kom hvergi 

fram í viðtölum við foreldrana að þeir væru ósáttir við þann stuðning. Lítið var rætt um 

fjárhagslegan stuðning. Einn faðir tók þó fram að sá stuðningur væri mikilvægur en 

mikilvægara fannst honum að sleppa við áhyggjur og fá réttar upplýsingar.   

 

Eins og fram hefur komið er stefna Sjónarhóls sú, að þegar upp koma veikindi eða fötlun, 

byrji foreldrar á að leita til þeirra. Þar geti þeir fengið stuðning og ráðgjöf til þess að hefja 

nýtt skeið í lífi fjölskyldunnar og þurfi ekki að finna upp hjólið. Ef til vill þarf Sjónarhóll að 

gera sig enn sýnilegri til að foreldrum detti Sjónarhóll fyrst í hug þegar á þarf að halda. 

 

6.3 Hvað má betur fara að mati foreldra? 

Í viðtölunum við foreldrana voru þeir spurðir hvað þeir teldu að betur mætti fara í þeirri 

þjónustu sem þeir ættu rétt á. Í framhaldi af ofangreindum kafla þar sem tekin hafa verið 

saman þau fræði sem viðkoma stuðningi og réttindum foreldra fatlaðra barna verður í 

framhaldi fjallað um álit og skoðanir þeirra á því sem betur má fara.  

 



 

54 

 

Foreldrarnir sem rætt var við voru flest allir sammála um að opinbera kerfið væri ekki til þess 

gert að auðvelda foreldrum fatlaðra barna stöðu sína og sögðust þau í flestum tilfellum þurfa 

að standa í baráttu við kerfið. Þeir voru einnig sammála um að réttur þeirra væri ekki nógu 

skýr og að foreldrar væru alls ekki nógu vel upplýstir um það sem þeir ættu rétt á. Þegar rætt 

var um hagsmunasamtök var greinilegt að foreldrarnir voru ekki að nýta sér þjónustu þeirra 

nægilega mikið. Þó tilgangur hagsmunasamtaka sé skýr þá þarf að gera þau sýnilegri og 

auðvelda foreldrum að leita til þeirra. Það vakti athygli að foreldrarnir virtust veigra sér við 

að leita til hagsmunasamtaka og nýta sér þá þjónustu sem þau hafa uppá að bjóða. Það vakti 

jafnframt athygli að enginn hjá hagsmunasamtökunum virðist hafa það hlutverk að bjóða 

foreldrum stuðning. Það eru ávallt foreldrarnir sem þurfa að leita til þeirra eftir stuðningi en 

eins og bent hefur verið á getur verið erfitt fyrir foreldra að sýna frumkvæði í að leita sér 

hjálpar sjálfir. Teljum við að skortur á frumkvæði foreldra og misjafnt andlegt ástand þeirra 

sé orsök þess að hagsmunasamtök nýtist foreldrum ekki sem skyldi.  

 

Samtökin virtust ekki vera nógu sýnileg því annað hvort voru foreldrarnir tiltölulega nýbúnir 

að fá vitneskju um viðkomandi samtök eða þeir voru ekki alveg vissir um hlutverk þeirra. Í 

einu viðtali sagði faðirinn að sér fyndist oft eins og lögin væru samþykkt en ekki væri hægt að 

fylgja þeim eftir vegna fjárskorts eða tæknilegra þátta. Að okkar mati var þetta áhugaverð 

athugasemd því þrátt fyrir að allstaðar komi fram í lögum og reglugerðum að foreldrar eigi 

að fá stuðning og ráðgjöf, þá virðist ekki vera neitt eftirlit með að verið sé að veita umrædda 

þjónustu.  

 

Ein móðir taldi að sálfræðiþjónusta fyrir foreldra ætti að vera sjálfsagður og eðlilegur hluti af 

þeirri þjónustu sem stæði foreldrum til boða. Önnur móðir benti á að sú þjónusta sem 

foreldrar eiga rétt á kæmi aldrei af sjálfu sér. Ekkert ferli færi af stað þegar ljóst væri að barn 

væri með fötlun en að hennar mati er brýn þörf á því.  

 

6.4 Aðrar niðurstöður 
Í eftirfarandi kafla verður nú fjallað frekar um áhugaverðar upplýsingar sem teknar voru 

saman við úrvinnslu viðtalanna.  
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6.4.1 Sorg og sorgarferlið 
Þar sem fjallað er um áfallastreitu segir að foreldrar verði að komast yfir neikvæðar 

tilfinningar sínar eins og sorg og vonbrigði svo þeir geti farið að finna fyrir gleðinni sem 

fylgir því að eiga lítið barn og njóta þess að vera með því. Þar kemur jafnframt fram að 

foreldrar muni ekki hætta að finna til en að neikvæðu tilfinningarnar þeirra verði vonandi 

ekki eins sterkar og auðveldara verði fyrir þá að lifa með þeim.  

 

Á öðru stigi kreppukenningarinnar, viðbragðs- og varnarstigi, kemur fram að foreldrar séu að 

átta sig á veruleikanum. Þeir fara að syrgja hvernig komið er fyrir barninu þeirra og hellist 

sorgin þá oft yfir þá, jafnvel af miklum krafti. Margir foreldrar fá sektarkennd yfir því að 

syrgja barnið sem þeir eignuðust aldrei og reyna sumir að fara leynt með sorg sína og byrgja 

hana inni.  

 

Fram kom í rannsókn sem gerð var á upplifun foreldra fatlaðra barna á sorg að meirihluti 

mæðranna fann helst fyrir þrálátri sorg á þeim tíma sem rannsóknin var gerð. Þegar 

foreldrarnir voru spurðir að því hvað það væri sem gerði þá sorgmædda tengdust svör 

mæðranna heilbrigðismálum en svör feðranna hinum þjóðfélagslega staðli. Það var tekið 

fram í könnuninni að sú þráláta sorg sem sumir foreldranna fyndu fyrir tengdust ekki á neinn 

hátt þeirri greiningu sem barnið þeirra fékk.  

 

Í fræðunum kemur fram að það séu ekki allir foreldrar sem finni fyrir sorg. Þeir foreldrar 

sem finna fyrir sorg geta þó átt erfitt með að vinna úr henni því hún getur alltaf bankað uppá 

aftur og aftur þegar kemur að nýjum tímamótum í lífi barnsins og fjölskyldunnar. Það kemur 

líka fram að sorg foreldranna getur verið svo sár að hægt sé að líkja henni við ástvinamissi. 

Sumir halda því þó fram að foreldrar verði að komast yfir sorgina sem þeir finni að þeir geti 

tekist á við raunveruleikann og öðlast nýjar vonir. 

 

Rannveig Traustadóttir (1994) gerði rannsókn um fjölskyldulíf og fötlun. Í niðurstöðunum 

sýndi hún fram á að sorg og þunglyndi var algengt meðal foreldra fatlaðra barna fyrstu 

vikurnar eftir að börnin fæddust. Veltu sumir því jafnvel fyrir sér hvort ástæða þess að barnið 

þeirra væri fatlað væri þeim að kenna.  
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Elsa Sigríður Jónsdóttir (2003) segir í rannsókn sinni að sumar af þeim mæðrum sem hún 

tók viðtal við hefðu sagt að þær fyndu ekki fyrir sorg. Þeim fannst sem samfélagið áliti að 

þær ættu að ganga í gegnum ákveðið sorgarferli og voru þær ekki sáttar við það. Sögðu 

margar þeirra að þær hefðu fundið hjá sér þörf fyrir að vera sterkar.  

 

Í viðtölunum sem tekin voru í þessari rannsókn ræddu nokkrir foreldrar um sorg í tengslum 

við fötlun barna sinna. Tvær mæður sögðu að sorgin væri alltaf til staðar en önnur móðirin 

sagði að hún hefði ekki áttað sig á því strax að hún væri sorgmædd. Faðir sem rætt var við 

sagðist finna fyrir sorg en honum fannst ekki rétt að líkja henni við ástvinamissi. Hann þekkti 

ásvinamissi af eigin raun og fannst honum ekki rétt að bera þetta tvennt saman. Þar sem 

sorgin sem slík var ekki viðfangsefni rannsóknarinnar var ekki farið út í frekari umræður um 

hvað það var sem gerði foreldrana sorgmædda. Greint hefur verið frá að það finna ekki allir 

foreldrar fatlaðra barna fyrir sorg. Forvitnilegt hefði þó verið að vita hvort allir foreldrarnir í 

okkar rannsókn hafi fundið fyrir sorg eða hvort einhverjir þeirra væru einfaldlega að harka af 

sér eins og oft vill verða með Íslendinga. Ef við göngum út frá kreppukenningunni er líka 

hægt að velta fyrir sér hvort sumir foreldrarnir séu ekki komnir á það stig að geta viðurkennt 

að þeir finni fyrir sorg. Spurning er hvort þeir foreldrar séu einfaldlega að byrgja sorg sína 

inni vegna samviskubits? Þeir foreldrar sem rætt var við eiga allir fötluð börn með misjafnar 

greiningar. Það virtist þó ekki vera greinanlegur munur á tilfinningalegri líðan foreldranna 

eftir því hvaða fötlun barn þeirra var með. Kemur það heim og saman við það sem greint 

hefur verið frá í ofangreindum kafla um að sú sorg sem sumir foreldrar finni fyrir tengist 

ekki á neinn hátt þeirri greiningu sem barnið þeirra hefur fengið.  

 

6.4.2 Fyrstu mánuðirnir 
Talið er að nauðsynlegt sé fyrir foreldra fatlaðra barna að öðlast raunsæa sýn á stöðu og getu 

fatlaða barnsins svo það verði auðveldara fyrir þá að bregðast við barni sínu með þeirri alúð 

og umhyggju sem það þarf á að halda.  

 

Í kjölfar rannsóknar sem gerð var um viðbrögð foreldra eftir að barni þeirra hafið fengið 

greiningu og hvernig líðan foreldranna þróaðist var lögð fram tilgáta. Tilgátan var sú að 

foreldrar sem ekki hafa unnið úr tilfinningum sínum er viðkoma greiningu barnsins, eigi 
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erfitt með að bregðast við þörfum þess, sýna barninu þá alúð sem það þarf á að halda og 

veita því öryggi.  

 

Eins og áður hefur verið bent á kom fram í rannsókn Elsu Sigríðar Jónsdóttur (2003) að þó 

foreldrarnir í rannsókn hennar hefðu brugðist misjafnlega við þegar þeim var tilkynnt að 

barnið þeirra væri fatlað, þá voru fréttirnar alltaf áfall.  

 

Lost er fyrsta stig kreppukenningarinnar. Talið er að lostið sem foreldrarnir verða fyrir sé 

erfiðara en nokkuð annað. Þetta stig getur staðið yfir í nokkur augnablik, nokkra daga eða 

lengur. Eftir að foreldrar hafa áttað sig á veruleikanum tekur við viðbragðs- og varnarstig. Á 

þessu stigi er mikilvægt að gæta þess að foreldrar fái svigrúm fyrir tilfinningar sínar og þurfa 

þeir að finna að hlustað sé á þá. Á úrvinnslustiginu hafa foreldrarnir mesta þörf fyrir 

stuðning frá öðrum og eru tilbúnir til að hlusta á aðra. 

 

Í rannsókn sem gerð á upplifun foreldra fatlaðra barna á sorg foreldranna kom í ljós að 

meirihluti þeirra fann fyrir létti eftir að þeim hafði verið greint frá greiningu barnsins.  

 

Rannsókn Rannveigar Traustadóttur (1994) sýndi að sorg og þunglyndi var algengt meðal 

foreldra fatlaðra barna fyrstu vikurnar eftir að börn þeirra fæddust. Í rannsókninni kom 

einnig fram að flestir foreldrarnir höfðu mikla þörf fyrir stuðning þegar ljóst var að barn 

þeirra var fatlað. Það var mikið áfall fyrir flesta foreldrana að eignast fatlað barn og þá var 

fyrsta hjálpin sem þau fengu mjög mikilvæg fyrir þau.  

 

Af þeim foreldrum sem rætt var við voru þeir allir sammála um að fyrstu mánuðirnir eftir að 

ljóst var að eitthvað var að barninu þeirra hefðu verið erfiðastir. Viðfangsefni ritgerðarinnar 

var ekki að fræðast um fyrstu hjálp eða fyrstu mánuðina, heldur um þann stuðning sem 

foreldrar fatlaðra barna fá í dag. Allir foreldrarnir ræddu þó að fyrra bragði um fyrstu 

mánuðina og hversu erfiðir þeir hefðu verið. Foreldrarnir sögðust allir fá stuðning í einhverju 

formi í dag. Það væri þó ekki persónulegur eða andlegur stuðningur fyrir þá sjálfa heldur 

fjárhagslegur stuðningur og félagslegur stuðningur fyrir barnið. Mesta þörfin hafði þó verið 

fyrstu vikurnar og mánuðina þegar engan stuðning var að fá. Í einu viðtali kom fram að sá 

tími hefði verið foreldrunum erfiðastur frá því að staðfest var að eitthvað var að barninu og 
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þangað til greining var ljós. Foreldrarnir tóku þó fram að eftir greiningu auðveldaðist allt því 

þá hefðu þeir greiðari aðgang að þjónustu. Af þeim rannsóknum sem vitnað hefur verið í 

kemur fram að fyrstu viðbrögð foreldra eftir að þeim var ljóst að barnið þeirra var fatlað 

hefðu verið áfall. Í einni rannsókn kom fram að fyrstu viðbrögð foreldra eftir að greining var 

ljós hefðu verið léttir. Koma því niðurstöður úr okkar rannsókn heim og saman við aðrar 

rannsóknir sem vitnað hefur verið í.  

 

Þörf foreldra fyrir stuðning á fyrstu mánuðunum eftir að grunur vaknar um að barn þroskist 

ekki eðlilega virðist vera mikil. Það er talið nauðsynlegt að foreldrar vinni úr tilfinningum 

sínum svo auðveldara sé fyrir þá að rækja foreldrahlutverkið eins og best verður á kosið og 

bregðast rétt við þörfum barnsins. Af þessum sökum er einkennilegt af hverju það er ekki 

veitt þjónusta til foreldra fatlaðra barna sem svarar þörfum þeirra á þessum fyrstu og 

erfiðustu mánuðum. Það virðist vera þörf á þjónustu sem hjálpar foreldrum að takast á við 

þá stöðu sem fjölskyldan er komin í og byggja upp sterka og raunsæa foreldra sem geta frá 

fyrsta degi brugðist við þörfum barnsins með öryggi, ást og umhyggju. 

 

6.4.3 Stuðningur fjölskyldu  
Í fyrsta kafla ritgerðarinnar var fjallað um áfallastreitu hjá foreldrum fatlaðra barna. Þar segir 

að rannsóknir hafi sýnt fram á að foreldrar fatlaðra barna virðist oft á tíðum ekki geta treyst á 

stuðning fjölskyldu og vina sem áður var ef til vill til staðar, að fjölskyldumeðlimir og vinir 

eigi það til að draga sig í hlé. Þetta kemur heim og saman við reynslu meirihluta þeirra 

foreldra sem viðtöl voru tekin við. Í einu viðtali sögðu foreldrarnir að föður fjölskyldan hefði 

ekki verið tilbúin til að viðurkenna að eitthvað væri að barninu og þau hefðu alveg dregið sig 

í hlé. Sögðu foreldrarnir að það hefðu í raun verið mestu vonbrigðin þeirra þegar þau áttuðu 

sig á því að þau gátu ekki treyst á stuðning fjölskyldu sinnar. Ein móðir nefndi að hún hefði 

fengið stuðning fyrir barnið frá foreldrum sínum en þau veittu henni ekki tækifæri og voru 

ekki tilbúin til þess að ræða við hana um tilfinningar hennar sem tengdust fötlun barnsins. 

Samkvæmt henni litu foreldrar hennar svo á að þetta hefði einfaldlega átt að vera svona og 

því óþarfi að ræða það frekar. Sumir foreldrarnir sem rætt var við höfðu þó góða reynslu af 

þeim stuðningi sem fjölskylda og vinir hafði veitt þeim og var greinilegt að sá stuðningur 

skipti foreldrana miklu máli. 
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Ef rannsóknarspurningin er höfð til hliðsjónar þá er ljóst að opinber stuðningur er ekki í 

samræmi við þarfir foreldra fatlaðra barna á leikskólaaldri. Foreldrar hafa meiri þörf fyrir 

sálfræðilegan og persónulegan stuðning heldur en veittur er. Svör við þeim undirspurningum 

sem lagt var upp með leiddu í ljós að foreldrar fatlaðra barna finna fyrir einkennum 

áfallastreitu og glíma oft við erfiðar eða neikvæðar tilfinningar eins og sorg og samviskubit 

sem erfitt getur verið að vinna úr af sjálfsdáðum. Þær tilfinningar sem foreldrar glíma við 

tengist ekki á neinn hátt hvaða greiningu barn hefur fengið. Foreldrar hafa mikla þörf fyrir 

persónulegan stuðning en samkvæmt þeim er sá stuðningur ekki til staðar. Foreldrar þurfa að 

berjast fyrir því að fá í gegn þann stuðning sem tilgreint hefur verið að þau eigi rétt á og 

standi þeim til boða. Umræddur stuðningur er ekki aðgengilegur og kemur ekki af sjálfu sér. 

Eftir að ljóst var að eitthvað væri að barni þeirra tók við nokkurs konar tómarúm þar sem 

foreldrarnir virðast hafa hangið í lausu lofti. Á meðan barn var ekki komið með neina 

greiningu biðu foreldrar í óvissu og höfðu ekki rétt á neinum stuðningi en samkvæmt þeim 

var þörf þeirra fyrir persónulegan stuðning mest á þessu tímabili. Á sama tíma eiga aðrir 

fjölskyldumeðlimir það til að draga sig í hlé og veita foreldrum ekki þann stuðning sem þau 

áður töldu vísan. Það er því ljóst á þeim niðurstöðum sem saman hafa verið teknar að það er 

ýmislegt sem betur má fara og telst rannsóknarspurningunni því hér með svarað. 

 

6.5 Ályktanir 

Af ofangreindri umfjöllun höfum við komist að þeim niðurstöðum að foreldrar fatlaðra 

barna þurfi á góðum, persónulegum eða andlegum stuðningi að halda til að takast á við það 

álag sem fylgir því að eiga fatlað barn. Foreldrar þurfa að hafa greiðan aðgang að rétta 

fagfólkinu sem getur aðstoðað þá við að takast á við sorgina, samviskubitið og aðrar erfiðar 

eða neikvæðar tilfinningar sem lagst geta á sálu þeirra og haft truflandi áhrif á lífsgæði 

fjölskyldunnar.  

 

Foreldrar eiga ekki að þurfa að biðja um persónulegan stuðning. Það þarf að vera til staðar 

stuðningur sem býðst öllum foreldrum þegar ljóst er að eitthvað er að barni þeirra. Við 

teljum að brúa þurfi betur bilið frá því að ljóst er að eitthvað er að þangað til greining er ljós. 

Um leið og grunur vaknar að um frávik í þroska sé að ræða þurfa foreldrar að hafa aðgang 

að stuðningi sem hjálpar þeim að takast á við þær tilfinningar sem kvikna í brjósti þeirra. Það 

er vissulega erfitt og mikið áfall fyrir marga foreldra að fá vitneskju um að eitthvað sé að 
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barninu þeirra. Því er nauðsynlegt að strax fari af stað ákveðið ferli til að hjálpa þeim að 

takast á við breyttar aðstæður. Svo virðist sem málum sé þannig háttað í dag að foreldrar 

fatlaðra barna fái ekki aðgang að vissum úrræðum fyrr en barnið þeirra sé búið að fá 

greiningu af einhverju tagi. Það er þó einu sinni svo að þó ekki sé búið að greina barn með 

vissa fötlun þá þýðir það ekki að þörfin fyrir stuðning og aðstoð sé ekki til staðar. Foreldrar 

eiga ekki að þurfa að bíða í óvissu eftir að barnið þeirra fái greiningu svo þeir fái aðgang að 

því stuðningskerfi sem er í boði í dag. Ekki er þó verið að leggja til að aðeins sé veittur 

stuðningur á fyrstu mánuðum heldur þarf stuðningurinn að vera viðvarandi og aðgengilegur 

foreldrum á meðan þeir hafa þörf fyrir hann.  

 

Sú þjónusta sem stofnanir og hagsmunasamtök veita þarf að vera skýrari og aðgengilegri. 

Umræddir staðir þurfa að láta foreldra fatlaðra barna vita af tilvist sinni og vekja betur athygli 

foreldranna á því að þeir séu til staðar fyrir þá. Allir fagmenn þurfa að vera samstíga í að 

upplýsa foreldra um hvert hægt sé að leita, til þess að fá ráðgjöf og stuðning til að geta tekist 

á við það sem framundan er. Fram kemur hjá Sjónarhóli að barn þurfi ekki að hafa fengið 

greiningu til þess að hægt sé að fá ráðgjöf hjá þeim. Eftir situr þó að foreldrar þurfa samt 

sem áður að leita sjálfir eftir stuðningi.  

 

Eins og fram hefur komið geta ekki allir foreldrar fatlaðra barna treyst á þann stuðning í 

umhverfi sínu sem þeir höfðu áður greiðan aðgang að. Að okkar mati er því ennþá brýnni 

þörf á að opinber þjónusta veiti foreldrum viðeigandi stuðning. Þegar erfiðir tímar eru verða 

foreldrar að hafa gott bakland til að leita í. Það búa ekki allir svo vel að hafa sterka og trygga 

fjölskyldu til að hjálpa sér að takast á við erfiðleika. Því verður opinber þjónusta og 

samfélagið í heild að standa við bakið á foreldrum fatlaðra barna og svara þörfum þeirra fyrir 

nauðsynlegan stuðning.  

 

Snemmtæk íhlutun er þjónusta sem veitt er þegar ljóst er að foreldrar og börn þeirra þurfa á 

stuðningi að halda frá samfélaginu. Lykillinn að góðum árangri snemmtækrar íhlutunar er 

jafnvægi milli fjölskyldu og samfélags en hluti af hugmyndafræði snemmtækrar íhlutunar er 

að sjá foreldrum fatlaðra barna fyrir góðri þjónustu og draga þannig úr erfiðleikum 

fjölskyldunnar. Hugmyndafræði snemmtækrar íhlutunar hefur verið höfð að leiðarljósi á 

Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins og að einhverju leyti á leikskólum, það er þó ekki nóg. 
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Það þarf að vinna markvist eftir hugmyndafræðinni og taka mið af öllum þáttum sem tekið 

er á innan hennar. Það þurfa allir sem koma að málefnum fatlaðra og fjölskyldum þeirra að 

vera samstíga í vinnu sinni. Þau ráðuneyti og stofnanir sem hafa um málið að gera þurfi að 

stilla saman strengi sína og vinna að sameiginlegum markmiðum svo árangur vinnunnar skili 

sér í raun til foreldra og barna þeirra. Við teljum að innleiða þurfi hugmyndafræði 

snemmtækrar íhlutunar alls staðar í samfélaginu þar sem unnið er með foreldrum fatlaðra 

barna. Við teljum jafnframt að ef veittur sé góður og viðvarandi stuðningur um leið og ljóst 

er að um frávik í þroska er að ræða hjá barni þá sé hægt að styrkja foreldra í hlutverki sínu og 

efla þá til sjálfshjálpar. Nauðsynlegt er að foreldrar viti að þeir hafi alltaf aðgang að góðum 

og viðeigandi stuðningi.  

 

Von okkar er þó sú að ef veittur sé réttur stuðningur frá fyrstu stundu þá verði foreldrar 

betur í stakk búnir til að takast á við þær hindranir sem á vegi þeirra verða þegar fram líða 

stundir. Allir fagmenn þurfa að vera samstíga í að upplýsa foreldra um, hvert hægt sé að leita, 

til þess að fá ráðgjöf og stuðning til að geta tekist á við það sem framundan er. Ef vel tekst til 

og foreldrum tekst að vinna með tilfinningar sínar og finna styrk hjá sjálfum sér þá er ekki 

víst að stuðningur frá utanaðkomandi aðilum verði þeim eins nauðsynlegur og raunin er í 

dag.  
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7. Lokaorð 
 

Þegar um tilfinningar er að ræða er í raun aldrei hægt að segja að eitthvað sé rétt eða rangt. 

Margir fagmenn vildu gjarnan geta sett sig í spor annarra og ályktað hvernig viðkomanda 

líður við þær aðstæður sem geta komið. Að ætla að segja fyrir um tilfinningar annarra getur 

verið varhugavert því það er aldrei hægt að segja að tilfinningar séu réttar, hvað þá rangar. 

Tilfinningar okkar og skoðanir eru það sem einkennir okkur sem persónur og því eiga allir 

rétt á sínum tilfinningum.  

 

Vinnan við þessa ritgerð hefur verið mjög fróðleg og gagnleg. Að fá að skyggnast inní 

tilfinningaheim foreldra ungra fatlaðra barna hefur verið okkur ómetanlegt og mun svo 

sannarlega nýtast okkur í starfi sem þroskaþjálfar. 
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