
 

 
Fjölskyldumiðuð þjónusta 

Áhrif á fjölskyldur fatlaðra barna 

Erna Stefánsdóttir 

Lokaverkefni til BA-prófs 
Háskóli Íslands 

Menntavísindasvið 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 1 

Fjölskyldumiðuð þjónusta 
Áhrif á fjölskyldur fatlaðra barna 

Erna Stefánsdóttir 

 
Lokaverkefni til BA-prófs í þroskaþjálfafræði 

Leiðsögukennari: Kristín Lilliendalh 
 

Íþrótta-, tómstunda og þroskaþjálfadeild 
Menntavísindasvið Háskóla Íslands 

Júní 2011 



 2 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Fjölskyldumiðuð Þjónusta: Áhrif á fjölskyldur fatlaðra barna. 
 
Ritgerð þessi er 10 eininga lokaverkefni til BA-prófs við  
Íþrótta-, tómstunda og þroskaþjálfadeild 
Menntavísindasvið Háskóla Íslands. 

 © 2011 Erna Stefánsdóttir 
Ritgerðina má ekki afrita nema með leyfi höfundar. 

Prentun: Bóksala Menntavísindasviðs 
Reykjavík, Ísland 2011  



 3 

Útdráttur 
Viðfangsefni þessa verkefnis er að skoða áhrif þjónustu á fjölskyldur fatlaðra barna. 

Verkefnið hefst með fræðilegum grunni þar sem farið er yfir þætti eins og hvernig 

fjölskyldan er skilgreind og hvert sé hlutverk hennar fyrir einstaklinginn. Saga og 

viðhorf til fatlaðra og fjölskyldna þeirra eru rakin. Sagt er frá upplifunum og 

viðbrögðum foreldra og systkina þegar barn í fjölskyldunni greinist með fötlun. Kynnt 

eru þau sjónahorn, lög og reglugerðir sem þjónusta við fjölskyldur fatlaðra barna eru 

byggðar á. Sagt er er frá fjölskyldumiðaðri þjónustu og valdeflingu. 

Tekin voru viðtöl við tvær fjölskyldur. Gerð var vettvangskönnun þar höfundur 

hlustaði á 16 viðtöl foreldraráðgjafa við 11 fjölskyldur og þjónustuaðila þeim 

tengdum. Upplifanir þessar fjölskyldna voru síðan skoðaðar með það í huga að kanna 

áhrif þjónustu á fjölskyldulífið  
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Formáli 

Verkefni þetta er lokaverkefni til BA gráðu í þroskaþjálfafræðum. Leiðbeinandi minn 

var Kristín Lilliendalh aðjúnkt á Menntavísindasviði Háskóla Íslands. 

Undanfarin 10 ár hef ég unnið við ráðgjöf og tilsjón við fjölskyldur. Sem foreldri 

fatlaðs drengs var ég til fjölda ára mörg virk í hagsmunasamtökum og við 

réttindagæslu fatlaðs fólks. Þessi reynsla mín og reynslan að vera foreldri ófatlaðs 

systkinis vakti áhuga minn á að kanna hvaða áhrif þjónusta hefði á fjölskyldur fatlaðra 

barna. Þegar ég var að ala mína drengi upp heyrði ég aldrei talað um að þjónusta þyrfti 

að vera fjölskyldumiðuð heldur var sjónum þjónustuaðila nær einvörðungu beint að 

fatlaða barninu og þörfum þess. Lítið var rætt um systkini eða þau áhrif sem þetta 

fjölskyldumynstur hefði á þau.  

Ég vil þakka leiðbeinanda mínum Kristínu Lilliendalh fyrir góða leiðsögn, aðstoð 

og einstaka þolinmæði í minn garð. Ég vil ennfremur þakka yfirmönnum mínum í 

Þjónustumiðstöð Miðgarðs fyrir ómældan stuðning og umburðarlyndi í mikilli fjarveru 

minni frá vinnu undanfarna mánuði. Eiginmaður minn Hrafn Hilmarsson fær 

kærleiksríkar þakkir fyrir tillitsemi, þolinmæði, hvatningu og óbilandi trú á getu minni. 

Þá vil ég þakka tengdadóttir minni Rebekku Hilmarsdóttir fyrir aðstoð við skráningu á 

viðtölum og vinkonu minni Iðunni Antonsdóttir fyrir yfirlestur.  

Verkefnið  tileinka ég syni mínum Erni Hermanni Jónssyni og minningu bróðir 

hans Jóhanns Ásgeirs Jónssonar.  
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Inngangur 

Það eru alltaf mikil tímamót í lífi hverrar fjölskyldu þegar nýr einstaklingur fæðist. 

Foreldrar eru fullir eftirvæntingar og hafa vissar hugmyndir um hvernig fjölskyldulíf 

eigi að vera. Þegar fatlað barn kemur svo í heiminn verður visst brot á þessum 

hugmyndum og foreldarnir og fjölskyldan öll fær öðruvísi verkefni að takast á við en 

upphaflega var lagt af stað með. Takast þarf á við öðruvísi þarfir nýja einstaklingsins 

um leið og ýmsir þjónustuaðilar koma að lífi þess og fjölskyldunnar allrar. 

í þessu verkefni er leitast við að svara spurningunni: Hvernig hefur þjónusta áhrif 

á fjölskyldur fatlaðra barna? Upphaflega stóð til að afmarka spurninguna við áhrif 

þjónustu inn á heimilum en fljótlega kom í ljós að þjónusta utan heimilis hefur ekki 

síður áhrif á fjölskylduna en sú sem fer fram innan hennar.  

Í fræðilegum hluta verkefnisins er að fjallað um fjölskylduna almennt og hvernig 

hún er skilgreind og hvernig samfélagið sér hana. Þá er farið yfir þær breytingar sem 

verða á fjölskyldunni þegar fatlað barn fæðist. Skoðuð er sagan og viðhorf til fatlaðra í 

gegnum tíðina. Sagt er frá upplifunum og viðbrögðum foreldra og systkina þegar barn 

greinist með fötlun. Fræðileg sjónarhorn á fötlun eru kynnt sem og þau lög, 

reglugerðir og sáttmálar sem þjónusta við fjölskyldur fatlaða barna er byggð á. Farið er 

yfir hvað fjölskyldumiðuð þjónusta gengur út á og hvað ber að hafa í huga við 

framkvæmd hennar. 

Tekin voru viðtöl við tvær fjölskyldur fatlaðra barna þar sem spurt var um áhrif  og 

upplifanir af þjónustu á fjölskylduna. Gerð var vettvangskönnun þar sem ég  var 

áheyrnarfulltrúi í viðtölum foreldraráðgjafa við foreldra og þjónustuaðila. Skoðað var í 

þeim viðtölum þættir sem tengdust þjónustu og fjölskyldulífi. Horft var á reynslu 

þessara fjölskyldna og það álag sem þær búa við. Sagt er frá  hvaða þjónustu þær fá, á 

hvaða hátt hún hefur áhrif á þær og hvernig þær vilja að hún sé. Að lokum eru settar 

fram helstu niðurstöður og hugleiðingar mínar . 



 7 

 

Fjölskyldan 

Hver og einn sem þetta les hefur sína eigin skilgreiningu á hvað orðið fjölskylda 

stendur fyrir. Flestir hafa gert sér í hugarlund einhverja mynd af fyrirbærinu. Oftast er 

um að ræða þá mynd sem hver og einn hefur upplifað í sínu eigin fjölskyldumynstri. Í 

þessum kafla er fjallað almennt um hvað fjölskylda er bæði í augum einstaklinga og 

samfélagsins. Þær breytingar sem á henni hafa orðið og hvaða kröfur eru gerðar til 

hennar. 

Heimspekingurinn Nietzche taldi fráleitt að reyna að skilgreina fjölskylduna. 

Fjölskyldan væri síbreytileg og áfangi í ákveðnu þróunarferli. Erfitt væri  að túlka slíkt 

samfélagslegt og sögulegt fyrirbæri á sama hátt og þau sem eru hlutlæg, stöðug og 

endanleg. Hvernig við skilgreinum hugtakið fjölskyldu endurspeglar ekki bara viðhorf 

okkur til hennar heldur líka það hlutverk sem við ætlum henni. Í víðri merkingu má 

segja að fjölskylda sé hópur einstaklinga sem heldur saman heimili, deilir efnahag, 

ábyrgð, tómstundum og tilfinningum. Hún samanstendur af fullorðnum einstakling/um 

og börnum þeirra. Fjölskyldumeðlimir eru skuldbundnir hvor öðrum siðferðilegri og 

gagnkvæmri hollustu (Sigrún Júlíusdóttir, 2001). 

Í samfélagi þar sem er litið á fjölskylduna sem uppsprettu lífsgilda og forsendu 

aðlögunar og starfshæfni einstaklingsins er lögð áhersla á að styrkja hana og styðja 

sem einingu. Fjölskyldustefna er skilgreind sem markviss aðgerð af hálfu 

stjórnvalda sem taka mið af þörfum fjölskyldunnar. Á Alþingi 1997 var samþykkt 

þingsályktun um mótun opinberrar fjölskyldustefnu og aðgerðir til að styrkja stöðu 

fjölskyldunnar. Í ályktuninni segir að stefnan skuli taka mið af velferð 

fjölskyldunnar og jafnrétti innan hennar. Að fjölskyldan sé vettvangur 

tilfinningatengla og að fjölskyldulífið eigi að veita einstaklingum, einkum börnum, 

öryggi og tækifæri til að þroska eiginleika sína til hlítar (Þingsályktun um mótun 

opinberrar fjölskyldustefnu, 1997). Helsti munur á fjölskyldustefnu og 

félagsmálastefnu er að í fjölskyldustefnu er horft á fjölskylduna sem heild. 

Markmið fjölskyldustefnu er að skapa aðstæður í þeim tilgangi að 

fjölskyldueiningin njóti sín og mynda þannig traustan grunn fyrir þá einstaklinga 

sem í henni eru. Fjölskyldan er sú eining sem þarf að styrkja. Í markmiðssetningu 
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um velferð fjölskyldna eru sett fram meginmarkmið og undirmarkmið með líðan 

og hag  hvers einstaklingsins sem endanlegt markmið.  

Helstu stofnanir samfélagsins líta á fjölskylduna sem eina einingu. Lögð er 

áhersla á barneignir, fjölskyldusamkomur og ættartengsl og því felur 

fjölskyldumiðun í sér ábyrga íhlutun af hálfu samfélagsins. Til þess að halda í 

heiðri fjölskyldumiðuðum gildum þurfa stjórnvöld að hafa þekkingu á þeim 

hugmyndafræðilegu stefnum sem liggja að baki þeim. Þau þurfa að hafa víðtæka 

og vísindalega þekkingu á öllum aðstæðum fjölskyldunnar og hafa vilja til að 

virkja hana í verki. 

Á síðustu áratugum hafa íslenskar fjölskyldur minnkað, bæði heimilisstærðin 

og fjölskyldueiningin sjálf. Einstaklingar og kynslóðir innan þeirra eru nú færri. 

Fjölskylda nútímans samanstendur oftast af tveim kynslóðum  með tveimur til 

fimm einstaklingum og hlutverk hennar hefur breyst. Hefðbundin verkaskipting 

kynjanna á ekki lengur við. Algengast er að báðir foreldrar vinni launavinnu utan 

heimilis og taki í meira mæli jafnan þátt í kynjaskiptum verkefnum. Miklar 

efnislegar kröfur, meiri menntunarkröfur, lengri vinnutími, minni beinn 

félagslegur stuðningur og lítil aðstoð í húsnæðismálum setja álag og spennu á 

barnafjölskyldur. Ein birtingarmynd þessa álags er aukin skilnaðartíðni sem aftur 

getur af sér fleiri stjúpfjölskyldur og einforeldrisfjölskyldur (Sigrún Júlíusdóttir, 

2001). 

Flestir sem vinna með fjölskyldum eru sammála um að fjölskyldan sé og verði 

mikilvægasta einingin fyrir tengslamyndun og heilbrigðan tilfinningaþroska. Ný 

fjölskylda hver svo sem gerð hennar er þarf að aðlagast  breyttum aðstæðum og 

nýjum hlutverkum, oft án fyrirmynda. Verkefnin eru margþættari og kröfurnar 

fjölbreyttari en nokkru sinni fyrr (Sigrún Júlíusdóttir, 2004). 

Ekki má gleyma hinum ólíka bakgrunni sem margar fjölskyldur búa við bæði 

menningarlega og uppeldislega. Sú menning sem einstaklingurinn elst upp við, 

hefðir hans og siðir móta líf hans jafnvel áður en hann fæðist. Félagsleg nálgun 

fjölskyldna, hvernig ákvarðanir eru teknar og af hverjum getur haft mikil áhrif á 

daglegt líf, vonir og tækifæri einstaklingsins. Fjölskylda sem leggur mikla áherslu 

á samvinnu og mikilvægi hópsins kennir börnum sínum að hugsa fyrst og fremst 

um hagsmuni heildarinnar áður en hugsað er um sjálfan sig og heimilislífið 

einkennist af þessum hugsunarhætti. Önnur fjölskylda leggur áherslu á samkeppni 
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og leggur mikið upp úr styrkleikum einstaklingsins. Út á við er líklegt að barn fyrri 

fjölskyldunnar sé feimið og trani sé ekki fram á meðan barn seinni fjölskyldunnar 

vill koma sér á framfæri og fá hrós fyrir (Hanson og Lynch, 2004). 

Ólíkur bakgrunnur getur haft margar birtingarmyndir sem verða meðal annars 

til vegna ólíkra uppeldisviðhorfa, mismunandi sýnar og ólíkrar nálgunar 

fjölskyldna á fjölskyldulífið (Hanson og Lynch, 2004). 

Samantekt 

Hvernig við skilgreinum hugtakið fjölskyldu endurspeglar viðhorf okkar til hennar 

og það hlutverk sem við ætlum henni. Fjölskyldan er hópur einstaklinga sem á 

sameiginlegt heimili og deilir ábyrgð, tómstundum og tilfinningum. 

Fjölskyldumeðlimir eru bundnir hvor öðrum siðferðilegri og gagnkvæmri hollustu. 

Litið er á fjölskylduna sem helstu stofnun samfélagsins. Hún er uppspretta 

lífsgilda og lögð er áhersla á að styðja hana sem einingu.  

Fjölskylda nútímans hefur fengið nýtt hlutverk þar sem hefðbundin 

verkaskipting fyrri ára á ekki lengur við. Báðir foreldrar vinna úti og taka jafnari 

þátt í kynjaskiptum verkefnum. Flestir eru sammála um að fjölskyldan sé 

mikilvægasta einingin fyrir tengslamyndun og heilbrigðan tilfinningaþroska. 

Bakgrunnur fjölskyldunnar er oft ólíkur bæði menningarlega og uppeldislega og 

þannig móta hefðir og siðir einstaklinginn jafnvel áður en hann fæðist.  

 

Fjölskyldur fatlaðra barna 

Þegar fatlaður einstaklingur fæðist inn í fjölskyldu riðlast hið hefðbundna mynstur. 

Viðhorf samfélagsins til fatlaðs fólks hafa verið breytileg frá einum tíma til annars. Í 

þessum kafla verður farið yfir söguna, viðhorf og þjónustu sem hafa verið í boði fyrir 

þessar fjölskyldur og þau lög sem unnið var eftir á hverjum tíma. Sagt er frá upplifun 

foreldra af því að eignast fatlað barn og þeim áhrifum sem það hefur á systkin þess 

Sögulegur bakgrunnur 

Fram til ársins 1930 voru málefni fatlaðs fólks á Íslandi lítill gaumur gefinn í 

framkvæmd eða lagasetningu. Allt til ársins 1936 giltu engin sérlög um þennan 

málflokk en í elstu lögbókinni, Grágás, voru ítarleg fyrirmæli um fátækra og vanheila 
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og nefndist sá kafli ómagabálkur. Í Grágás og síðar Jónsbók eru ákvæði um þurfamenn 

og ómaga og töldust fatlaðir þar undir. Í Jónsbók voru foreldrar skyldaðir til að 

framfæra börn sín og börn foreldra sína. Þannig var það þar til lög um fávitastofnanir 

voru sett 1936 að fötluð börn bjuggu flest með foreldrum sínum sem fengu litla hjálp 

við umönnun þeirra nema þá helst í formi fátæktarstyrktar og með samhjálp 

heimilismanna. Stundum var þeim komið fyrir á öðrum heimilum sem ómagar á 

framfærslu viðkomandi hrepps. (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

Það finnast fáar frásagnir um fatlað fólk frá fyrri tíð. Kannski var það svo 

fyrirferðalítið í samfélaginu að ekki hefur þótt taka því að skrifa um það. Væri það gert 

þá var það eins fyrir tilviljun og þá fyrir annarra hluta sakir en vegna fötlunar þeirra. 

Sögur eru til um umskiptinga í íslenskum þjóðsögum. Álfar áttu að koma og taka börn 

frá foreldrum sínum og skilja eftir ófreskju í staðinn. Því hefur verið haldið fram að 

hér hafi verið átt við einhverf eða geðsjúk börn. 

Með tilkomu laganna um fávitahæli frá 1936 var gert ráð fyrir að ríkistjórnin sæi 

um að stofnuð yrðu skólaheimili fyrir vanvita og hálfvita eins og þroskahamlað fólk 

var kallað í lögunum og hjúkrunarheimili fyrir örvita og fávita sem ekki gætu tileinkað 

sér neitt nám. Í framhaldi af þessum lögum hófst stofnanavæðing fyrir fatlað fólk á 

Íslandi bæði börn og fullorðna. Fyrsta slíka heimilið var Sólheimar í Grímsnesi sem 

var barnaheimili fyrir fötluð og umkomulaus börn. Fyrsta ríkisrekna stofnunin fyrir 

„fávita” var stofnað 1944 og starfssemi Kópavogshælis hófst 1952 og var það í 

byggingu allt til ársins 1977. Lög um fávitastofnanir frá 1967 kváðu á um að ríkið ætti 

að reka eitt aðalhæli fyrir „fávita” og þjónaði Kópavogshæli því hlutverki til ársins 

1979 þegar Lög um aðstoð við þroskahefta tóku gildi. Hælið átti að vera í senn 

hjúkrunarhæli, uppeldis– og kennsluhæli og vinnuhæli. Því var skipt í deildir og á 

hverja deild voru vistmenn valdir þannig að þar byggju sem samstæðastur hópur. Þá 

var heimilað í lögunum að komið væri á fót útibúum frá aðalhælinu sem hvert um sig 

hefði sitt tiltekna hlutverk. Þegar mest var bjuggu um 200 manns á Kópavogshæli, 

börn og fullorðið fólk. Í kjölfar tilkomu Kópavogshælisins voru var Tjaldanes og 

Skálatún sett á stofn sem sérstök heimili fyrir börn og ungmenni. Árið 1961 var komið 

á fót dagvistaheimilinu Lyngási fyrir þroskahömluð börn. 

Á þessum tíma fengu þessi börn ekki inni á almennum dagvistastofnunum né voru 

grunnskólar tilbúnir að taka við þeim. Sama ár og Lyngás var stofnað var settur á stofn 

Höfðaskóli (síðar Öskjuhlíðarskóli) sem var sérnámsskóli fyrir „bóknámshæf vangefin 
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börn með greindarvísitölu 50-70 sem ekki áttu aðgang að almenna kerfinu”. (Margrét 

Margeirsdóttir, 2001).  

Tjaldarnes, Skálatún, Höfðaskóli og Lyngás voru allt stofnanir sem settar voru á 

laggirnar fyrir tilstilli félaga sem voru stofnuð og rekin af foreldrum fatlaðra barna. 

Enda ekki um neina aðra þjónustu við þessar fjölskyldur að ræða.  

Lög um aðstoð við þroskahefta frá 1979 boðuðu nýja og breytta stefnu, en markmið 

þeirra var að tryggja þroskahömluðum jafnrétti á við aðra þjóðfélagsþegna. Í þessum 

lögum var meðal annarra nýmæla fest í lög fjárhagsleg aðstoð við framfærendur barna 

yngri en sextán ára og áttu þeir rétt á aðstoð sem höfðu þroskaheft börn alfarið heima 

og nutu ekki þjónustu utan heimilis. Upphæðin nam hálfu daggjaldi miðað við 

sólarhringsstofnun. (Lög um aðstoð við þroskahefta nr.79/1979). Með þessu ákvæði 

var brotið blað í velferðarmálum fatlaðra barna og fjölskyldna þeirra. Með þessum 

lögum var ný þróun hafin á nýjum grunni.sem þokaði úreltum og gömlum viðhorfum 

til hliðar og veittu þroskahömluðu fólki ný tækifæri sem ekki höfðu þekkst áður. Farið 

var að flytja þjónustu meira út á landsbyggðina. Foreldrar sem áður höfðu ekki á 

annan kost en að vista börn sín á sólahringstofnunum fengu nú að heyra nýjar 

kenningar um skaðsemi slíkra stofnanna og að þær væru úrelt fyrirbæri. Þessar 

kenningar komu illa við suma eins og vonlegt var (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

Árið 1983 komu síðan lög um málefni fatlaðra og markmið þeirra var hið sama og 

laganna frá 1979. Í þessum lögum er kveðið á um að veita skuli fötluðum þjónustu á 

almennum stofnunum eftir því sem unnt er. Þá var þar tilgreind ýmiss konar þjónusta 

sem skyldi vera til staðar á hverjum svæði. þ. á m. námsráðgjöf, ferðaþjónusta, 

sjúkraþjálfun, iðjuþjálfun, félagsráðgjöf sálfræðiþjónusta og fleira (Lög um málefni 

fatlaðra nr. 41/1983). Erfitt var að hrinda þessari þjónustu í framkvæmd, m.a. vegna 

skorts á fagfólki sérstaklega á landsbyggðinni. Fjárhagsaðstoð til foreldra með fötluð 

börn í heimahúsum var gerð mun sveigjanlegri en áður. Greiðsluþörfin var metin eftir 

því hve fötlunin var mikil og þeirri opinberu þjónustu sem barnið fékk (Margrét 

Margeirsdóttir, 2001). 

Árið 1991 voru samþykkt ný lög um félagsþjónustu sveitafélaga en þar voru ýmis 

ákvæði um fatlað fólk. Í þessum lögum er sagt að fötluð börn skuli eiga rétt á 

leikskóladvöl á vegum sveitarfélaga og veita skal hana í almennum leikskólum með 

nauðsynlegri stuðningsþjónustu. Einnig er kveðið á um að sveitarfélög skuli eftir 

föngum veita fötluðum kost á liðveislu en með henni er átt við persónulegan stuðning 
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og aðstoð sem hefur það að markmiði að rjúfa félagslega einangrun (Lög um 

félagsþjónustu sveitafélaga nr. 40/1991). 

Fatlað barn kemur í fjölskylduna 

Án fjölskyldunnar væri kjarna menningarinnar ógnað. Óháð því hvernig fjölskyldur 

eru samansettar þá eru þær aðal uppspretta umhyggju og umönnunar barna. 

Manneskjan er samt þannig gerð að einstaklingurinn er ekki fæddur með innbyggða 

foreldrahæfni. Foreldrar þurfa upplýsingar, leiðsögn og oft stuðning í hlutverki sínu. 

Fjölskyldur barna sem hafa aðrar þarfir en hefðbundið getur talist hafa enn meiri þörf 

fyrir stuðning. Flest pör bíða full tilhlökkunar eftir fæðingu barns og hafa vissar 

væntingar til þess. Þar sem barn er oftast afsprengi ástar foreldranna þá verður það í 

hugarheimi þeirra “hið fullkomna barn” (Mori,1983). Stundum lítur barnshafandi kona 

á barnið sem gjöf til eiginmanns síns, foreldra sinna og sín og margir feður vonast til 

að barnið fái að njóta með þeim afraksturs afreka sinna. Þegar barnið svo fæðist þá 

sameinast draumar, vonir og væntingar í þessum nýja einstakling. Ef barnið reynist 

síðan vera með fötlun geta foreldrar upplifað stórkostlegt sálrænt áfall. Foreldrar 

fatlaðra barna eru ekki einsleitur hópur, viðbrögð þeirra og tilfinningar eru misjöfn og 

flókin en þó er visst hegðunarmynstur og viðbrögð sem hægt er að búast við með 

nokkurri vissu. Foreldrar fatlaðs barns þurfa að horfast í augu við framtíð fulla af 

óvissu í stað framtíðar fulla vona og væntinga (Mori, 1983). 

Margir foreldrar hafa lýst fyrstu viðbrögðum sínum við fæðingu fatlaðs barns sem 

yfirþyrmandi niðurbroti og tilfinningalegri rúst. Þessi viðbrögð lýsa vel óviðbúnu 

áfalli og hvaða áhrif slíkur viðburður hefur á fjölskylduna. Þau undirstrika líka sorgina 

og árásina á væntingarnar sem þau höfðu. Fagmenn hafa líkt þessum viðbrögðum við 

fréttum af illvígum veikindum eða dauða látins ástvinar (Hanson og Lynch, 2004). 

Afneitun og áfall í tengslum við fötlunargreininu eru viðbrögð við missi á því sem 

sem talið er „eðlilegt” og er algengt þegar barn fæðist. Foreldrar upplifa oft líka þessar 

tilfinningar síðar ef fötlun kemur ekki í ljós við fæðingu eða ef bætist við hana eftir því 

sem barnið eldist. Afneitun er ekki til staðar hjá öllum foreldrum en ef hún er til staðar 

þá getur hún tekið á sig margar mismunandi myndir. Algengust er svokölluð túlkunar 

afneitun. Hún á sér stað þegar greining er komin, þá geta foreldrarnir ekki horfast í 

augu við fulla þýðingu fötlunarinnar og gera minna úr niðurstöðunum en tilefni gefur 

til. Vilja t.d bara tala um tjáningarerfiðleika en ekki einhverfugreiningu eða eiga 
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auðvelt með að viðurkenna einhverfugreiningu en ekki þroskahömlun. Þetta lýsir 

varnaháttum foreldra til að takast á við alvarleika fötlunar barna sinna. Þeir hafa þörf á 

að halda í að eitthvað sé „eðlilegt”. Þetta er oft túlkað sem neikvæður þáttur hjá 

foreldrum og þeir sakaðir um að afneita staðreyndum og því ekki taldir hafa getu til til 

að takast á við þá erfiðleika sem þeir þurfa að horfast í augu við. En það hefur komið í 

ljós að afneitun getur talist vera jákvæð viðbrögð sérstaklega í upphafi þegar foreldrar 

eru að vinna sig í gegnum erfið og ófyrirsjáanleg tímabil (Roger, 2007). 

Hegðun fatlaðra barna er oft utan þess ramma sem „eðlilegt” telst og getur það 

kallað fram skömm og sjálfsásakanir hjá foreldrum þeirra um leið og þeir fara að efast 

um foreldrahæfni sína. Þessir foreldrar tala þó sjaldnast um líðan sína vegna þrýstings 

frá umhverfinu um hvernig gott foreldri á að hegða sér (Rogers 2007). Kvíði og 

áhyggjur snúast um ástand barnsins, heilsufar þess og óvissa framtíð. Álag vegna 

mikillar umönnunar verður streituvaldur þar sem foreldrarnir keyra sig áfram á 

tilfinningunum um leið og þeir reyna að hafa stjórn á þeim. Af þessum sökum skiptir 

það foreldrana miklu máli að hafa stuðning hvort af öðru, fjölskyldu sinni og vinum. 

Slíkur stuðningur hefur jákvæð áhrif á andlegt heilsufar og vellíðan á álagstímum. Það 

er því mikilvægt að kanna þennan stuðning í fjölskyldu þegar verið er meta stöðu 

hennar með fötluðum einstakling. Félagslegur stuðningur hefur bein áhrif á heilsu og 

minnkar streitu umtalsvert. Þetta aukna álag orsakar að margir foreldrar finna til 

þunglyndis. Dæmi eru um að foreldrar geta ekki verið með börnin sín öll saman vegna 

skaðandi hegðunar fatlaða barnsins gagnvart systkinum þess. Þeir upplifa vanmátt sinn 

til að eiga eðlilegt tengsl við systkini fatlaða barnsins þegar það er nærri. Sumir eru á 

mörkum þess að gefast upp vegna álagsins. Það hefur sýnt sig að þeir sem fá sálrænan 

og hagnýtan stuðning eiga mun auðveldara með að takast á við vandamálin (Rogers, 

2007).  

Það er mikil reynsla að eignast fatlað barn og því fylgir margt sem ekki fylgir 

ófötluðu barni. „Tilvera foreldranna er dregin skarpari línum en annarra foreldra. 

Skuggarnir eru dekkri en geislarnir verða að sama skapi bjartari” (Elsa Sigríður 

Björnsdóttir, 2003). 

Systkini fatlaðra barna verða vör við örvinglun foreldra sinna vegna fatlaðs systkini 

síns. Þau reyna því að halda aftur af tilfinningum sínum. Þau leitast við haga sér eins 

þau halda að foreldrarnir vilji og sleppa oft að ræða við þau um sín mál. Ef fatlaða 

barnið á bara eitt systkin þá getur álag á ófatlaða barnið verið heilmikið. Á því hvíla 



 14 

allar framtíðarvonir foreldranna og það verður að sýna umhverfinu að öll fjölskyldan 

sé ekki fötluð. (Holmsen og Ulseth, 1988) 

Þegar fagfólk nálgast systkin fatlaðra barna þá er líklegt að ýmislegt komi í ljós. 

Fjölskyldan getur orðið svo upptekin af umönnun fatlaða barnsins að það gleymist að 

sinna þörfum systkinanna. Sum systkinanna biðja ekki um aðstoð við það sem þau 

þurfa eða gera lítið úr henni, þar sem þau vilja gera allt til að draga úr álagi á foreldra 

sína. Þau fara oft í foreldrahlutverk gagnvart fötluðum systkinum sínum og þannig 

verður hætta á að persónulegum þörfum þeirra sé ýtt til hliðar. Fagfólk og 

þjónustuaðilar verða að skilja það mikla álag sem á þessar fjölskyldur er lagt og vera 

meðvitað um að stundum verða foreldrar svo uppteknir af því að uppfylla þarfir 

fatlaða barnsins að það setur skugga á önnur börn þeirra. Það verður athyglis 

ójafnvægi í fjölskyldunni. Þetta eru foreldrar oft meðvitaðir um og taka því vel þegar 

fagfólk sýnir ófötluðum börnum þeirra áhuga. Foreldrarnir reyna eins og hægt er að 

koma á jafnvægi með því að gefa ófötluðum börnum sínum tíma. Með því að beina 

athyglinni að systkinum í þessum fjölskyldum geta þjónustuaðilar komið í veg fyrir að 

fleiri vandamál verði til. Systkin á miðju bernskuskeiði fram á unglingsárin er vel hæf 

til að taka þátt í umræðu er varða fjölskylduna. Þau þurfa að sjá sig sjálf og geta 

jafnframt sett sig í spor annarra. Það þarf að beina augunum þeirra að því sem er 

skemmtilegt og virkjandi í samskiptum við fötluð systkin. Það þarf að vera með opin 

augun fyrir því álagi sem þessi börn búa við og hjálpa þeim að takast á við það 

(Schuntermann, 2009). 

Þegar systkini stálpast verða þau oftast áhugasöm um fötlun systkina sinna. Þau 

biðja um nákvæmari skýringar á ástæðum. Þau sækjast eftir þekkingu hjá foreldrunum, 

kennurum eða öðru fullorðnu fólki. Þau reyna að setja sig í aðstæðurnar og finna 

lausnir. Þau eiga auðveldar með að sættast við erfiðar uppákomur sem koma upp 

vegna sérkennilegar eða skapmikillar hegðunar systkina sinna. En þau eiga líka til að 

mótmæla því álagi sem fylgir að eiga fatlað systkin og telja að settar séu á þau meiri 

kröfur til að vera „eðlileg” en almennt gengur og gerist. Foreldrarnir verða oft að reiða 

sig á aðstoð frá systkinum vegna fötlunar systkinisins og yfirleitt líður þeim ekki vel 

með það. Systkini velja sérstaklega þá vini sem þeir bjóða heim og oft eru einhverjir 

félagar sem þau vilja ekki að komi inn á heimili sín vegna fötlunar systkina sinna. Þau 

látast stundum ekki þekkja systkini sín á almennum leiksvæðum og skammast sín fyrir 

þau. Þau fara að átta sig á að fötluð systkini þeirra þurfi hjálp um ókomna tíð og fara 
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að hugsa hvert þeirra hlutverk verði gagnvart þeim þegar þau verði fullorðin. Þau fara 

að velta fyrir sér dýpri og víðari merkingu þess að vera í svona fjölskyldu. Sum eiga í 

innri baráttu vegna þeirra skyldu sem þeim finnst þau hafa gagnvart þessum systkinum 

sínum í framtíðinni og velta jafnvel fyrir sér hvort fötlunin geti erfst til þeirra barna. 

Allt eru þetta vangaveltur sem þau eru ekki endilega að láta í ljósi. (Schuntermann, 

2009) 

Í rannsókn sem fræðimaðurinn M. Bayat gerði (2007) um þrautseigju í fjölskyldum 

barna með einhverfu kemur í ljós að 40% fjölskyldnanna í rannsókninni taldi sig vera 

sterkari af því að hafa fatlað barn innanborðs. Þessar fjölskyldur álitu sig vera minna 

fordómafullar, þolinmóðari og búa yfir meiri samkennd. Bayat lýsir þrautseigjuferli í 

þessum fjölskyldum sem getu til að sjá styrkleikana í fjölskyldunni. Hún býr yfir færni 

til að nýta sér reynslu sína og öðlast þannig meiri andlegan styrk sem gerir hana 

nánari. Í þessum þolgóðu fjölskyldum eru systkini fatlaða barnsins meiri þátttakendur 

á jákvæðan og virkan hátt. Streituvaldandi uppákomur og viðbrögð við þeim eru 

skoðuð með það í huga að leysa árekstra og yfirvinna erfiðleika. 

Þetta bendir til þess að leggja þurfi áherslu á að efla styrkleika fjölskyldna. Oftast 

þegar verið er að vinna með fjölskyldum fatlaðra barna þá er einblínt á vandamálin en 

það gleymist að horfa á þá styrkleika sem fjölskyldan býr yfir. Það þarf að horfa á 

fjölskylduna í heild en ekki bara neikvæðar upplifanir hennar. Það skiptir máli að vera 

sannfærður um þá þrautseigju sem í henni býr. Það lætur henni líða vel og gefur henni 

von 

Samantekt 

Fjölskyldan er uppspretta umhyggju og umönnunar barna. Einstaklingurinn er ekki 

fæddur með innbyggða foreldrahæfni og foreldrar þurfa upplýsingar, leiðsögn og oft 

stuðning í hlutverki sínu. Foreldrar fatlaðra barna hafa þörf fyrir enn meiri stuðning en 

almennt er. Þeir berjast við kvíða og áhyggjur vegna fötlunar barns síns og óvissrar 

framtíðar. Þeir sem fá sálarlegan og hagnýtan stuðning eiga mun auðveldara með að 

takast á við vandamálin. 

Systkini fatlaðra barna verða vör við örvæntingu foreldrar sinna. Þau reyna að halda 

aftur að tilfinningum sínum og leitast við að haga sér eins og þau halda að foreldrarnir 

vilji. Stundum verða foreldrar svo uppteknir af fatlaða systkininu að hin börnin falla í 

skuggann. Það þarf að beina augum að systkinum til að koma í veg fyrir að fleiri 
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vandamál skapist. Stálpuð systkin eru vel hæf til að taka þátt í umræðum sem varða 

fjölskylduna. Þau sækjast eftir þekkingu frá fullorðnu fólki í sínu nánasta umhverfi. 

Þau hugsa um hlutverk sitt í framtíðinni með fötluðu systkini sínu. 

Samkvæmt rannsóknum telur stór hluti fjölskyldna sig vera sterkari af því að hafa 

fatlaðan einstakling innanborðs. Þessar fjölskyldur hafa getu til að sjá styrkleika sína 

og hafa hæfni til að nýta reynslu sína á jákvæðan máta. 

 

Þjónusta 

Fjölskyldur fatlaðra barna þurfa allar að þiggja þjónustu í einhverri mynd. Þjónustan er 

mismikil eftir eðli fötlunar barnsins og er bæði veitt innan og utan heimilis allt eftir 

því sem við á. Það skiptir miklu máli hvernig unnið er að því að veita þessa þjónustu 

og hvernig nálgunin við hana er. Í þessum kafla er fjallað um þau fræðilegu sjónarhorn 

sem höfð eru til hliðsjónar þeirri þjónustu sem veitt er. Rætt er um notendastýrða 

persónulega aðstoð og skoðaðar þær lagalegu forsendur sem liggja þjónustu til 

grundvallar. Fjölskyldumiðuð þjónusta er kynnt og hvernig er unnið samkvæmt henni. 

Að lokum er fjallað um valdeflingu sem nauðsynlegan þátt í fjölskyldumiðaðri 

þjónustu. 

Fræðileg sjónarhorn 

Viðhorf og þjónusta mótast útfrá þeim sjónarhornum sem horft er á hana. Talað er um 

þrjú helstu fræðilegu sjónarhorn á fötlun, læknisfræðilegt sjónahorn, norræna 

tengslasjónarhornið og breska félagslega líkanið. 

Læknisfræðilegt sjónarhorn lítur á fötlun sem andstæðu þess sem er heilbrigt og 

eðlilegt. Lítið eða ekkert tillit er tekið til umhverfis eða aðstæðna. Þetta sjónarhorn 

hefur legið til grundvallar í starfi fagfólks á sviði heilbrigðis- og félagsþjónustu og 

hefur verið ráðandi skilningur almennings á hvað fötlun er. Gagnrýni hefur verið á 

þetta sjónarhorn og bent á að ekki dugi að horfa einvörðungu á andlega eða líkamlega 

skerðingu einstaklingsins til að skýra þær hindranir sem hann þarf að takast á við í 

daglegu lífi. (Rannveig Traustadóttir 2006) 

 Norræna tengslasjónarhornið er skilgreint út frá þremur megin þáttum. Í fyrsta 

lagi verður misræmi milli færni einstaklingsins og almennra krafna samfélagsins og 
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þannig er ekki gert ráð fyrir mannlegum margbreytileika. Í öðru lagi er fötlunin 

aðstæðubundin þ.e. bundin við þær aðstæður sem einstaklingurinn er í hverju sinni.. 

Fótalaus maður er ekki fatlaður þegar hann skrifar á tölvu. Blindur maður er ekki 

fatlaður þegar hann hlustar á útvarp. Í þriðja lagi er fötlun afstæð þar sem 

skilgreiningar á líffræðilegum og vitsmunalegum einkennum eru félagslega 

ákvarðaðar (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). 

Breska félagslega líkanið lítur svo á að það séu félagslega hindranir sem takmarka 

hvað fatlað fólk getur gert og hvernig það getur hagað lífi sínu. Samkvæmt því eru það 

ekki skerðing einstaklingsins sem fatlar hann heldur eru það félagslegar hindranir sem 

takmarka þátttöku hans og útilokar hana (Rannveig Traustadóttir 2003). 

Ef skoðuð eru þau lög sem nú eru í gildi sést að þar blandast saman norræna 

tengslasjónarhornið og það læknisfræðilega. Lögin tala um ýmsan rétt fatlaðs fólks til 

að taka þátt í samfélaginu til jafns við aðra þjóðfélagsþegna en til að öðlast þann rétt 

verður að liggja til grundvallar læknisfræðilegt mat á fötlun þeirra. Hvergi er getið í 

þessum lögum að ryðja skuli hindrunum úr vegi og gera samfélagið þannig að fatlaðir 

eða fjölskyldur þeirra finni sem minnst fyrir fötluninni eins og eins og breska 

félagslega líkanið gerir ráð fyrir. 

 Fagstéttir sem tengjast fötluðum hafa í gegnum tíðina og eru margar enn litaðar 

af læknisfræðilega sjónarhorninu og því oft líka sú þjónusta sem fjölskyldur fatlaðra 

barna fá. 

Lög, reglugerðir og sáttmálar sem þjónusta við fjölskyldur byggir á. 

Þjónusta við fjölskyldur fatlaðra barna byggir á lögum um málefni fatlaðs fólks frá 

1992 með breytingum sem tóku gildi 1. janúar 2011. Markmið laganna er að tryggja 

fötluð fólki jafnrétti og sambærileg lífskjör á við aðra þjóðfélagsþegna og skapa þeim 

skilyrði til að lifa eðlilegu lífi. Við framkvæmd laganna skal taka mið af samningi 

Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks (Lög um málefni fatlaðs fólks nr. 

59/1992). 

Í þessum lögunum kveður á um rétt fatlaðra barna fyrir umönnun og þjálfun og 

aðstoð við fjölskyldur þeirra svo þær geti búið börnum sínum þroskavænleg 

uppeldisskilyrði.. 
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Í lögum um félagslagsþjónustu sveitafélaga nr. 40/1991 segir að sveitarfélög skuli 

sjá um félagslega heimaþjónustu til handa þeim sem búa í heimahúsum og þurfa á 

aðstoða að halda. Er átt við hverskonar aðstoð við heimilishald, persónulega umhirðu, 

félagslegan stuðning, gæslu og umönnun barna og unglinga. Þar segir að skapa skuli 

fötluðum skilyrði til að lifa sem eðlilegustu lífi miðað við getu hvers og eins. Í reglum 

Reykjavíkurborgar um félagslega heimaþjónustu sem byggir á fyrrgreindum lögum 

segir að aðstoð vegna umönnunar barna og unglinga skuli veitt þegar um er að ræða 

erfiðar fjölskylduaðstæður s.s. vegna fötlunar barns. Aðstoðin taki mið af þörfum 

fjölskyldunnar hverju sinni og geti falist í félagslegum stuðningi og aðstoð við 

heimilishald. Við mat á þjónustuþörf skal tekið sérstakt tillit til sjónarmiða 

umsækjanda og fjölskylduaðstæðna (Reglur um félagslega heimaþjónustu í Reykjavík, 

2006). 

Í Samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi fólks með fötlun sem Ísland hefur 

skrifað undir og getið er um í fyrstu grein laga um málefni fatlaðs fólks segir m.a. að 

aðildarríki skuli veita fötluðum viðeigandi aðstoð við að uppfylla skyldur sínar sem 

uppalendur barna. Aðildarríki skuli tryggja fötluðum börnum jafnan rétt með tilliti til 

fjölskyldulífs og þau skuldbindi sig til að veita fötluðum börnum og fjölskyldum þeirra 

tímanlegar og alhliða upplýsingar, þjónustu og stuðning (Samningur Sameinuðu 

þjóðanna um réttindi fólks með fötlun, 2006).  

Notendastýrð persónuleg aðstoð  

Notendastýrð persónuleg aðstoð er byggð á hugmyndafræði um sjálfstætt líf. Kjarni 

hugmyndafræðinnar er krafa um full borgaraleg réttindi fatlaðs fólks og rétt þeirra til 

fullrar samfélagsþátttöku. Fötluðu fólki og fjölskyldum fatlaðra barna séu sköpuð 

tækifæri til að vera við stjórnvölin á eigin lífi, t.d. með því að stýra sjálf þeirri þjónustu 

sem það fær. Þessi hugmyndafræði hefur verið mikið í umræðunni hér á landi síðustu 

misseri og á sér ríka stoð í Samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks 

(2006). Árið 2009 voru stofnuð hér á landi samtökin Samtök um sjálfstætt líf sem 

byggði á þessari hugmyndafræði. Tæpu ári síðar voru þessi samtök sameinuð í 

samvinnufyrirtæki um notendastýrða persónulega aðstoð, NPA miðstöðin. Miðstöðin 

er í eigu og undir stjórn fatlaðs fólks og er tilgangur hennar að styðja fatlað fólk og 

fjölskyldur fatlaðra barna til að útvega og skipuleggja persónulega aðstoð (Vilborg 

Jóhannsdóttir og Freyja Haraldsdóttir, 2010). 
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Fjölskyldumiðuð þjónusta 

Fjölskylduaðstæður hafa áhrif á hegðun og þroska fatlaðra barna um leið og fötlun 

þeirra hefur áhrif á fjölskylduna. Þrátt fyrir að þetta sé almennt vitað þá er það að sama 

skapi ekki alltaf haft að leiðarljósi þegar verið er að taka ákvarðanir sem varða börn og 

barnafjölskyldur. Það sem einkennir fjölskyldumiðaða þjónustu er að þeir sem 

þjónustuna veita eru meðvitaðir um að sýna foreldrunum tiltrú og virðingu. Þeir eru 

persónulegir, næmir fyrir stöðu fólks og taka tillit til aðstæðna þeirra, óska og 

væntinga. Fagfólk leiðbeinir og vinnur með foreldrum í stað þess að vinna fyrir þá. 

Það veitir upplýsingar og fræðslu um allt sem að gagni kemur og getur hjálpað 

foreldrum til að taka upplýstar ákvarðanir ( Jóna Ingólfsdóttir, 2008).  

Fjölskyldan er mesti áhrifavaldurinn á líf fatlaðra barna. Foreldrar eru þeir sem 

þekkja barnið best, þarfir þess og fjölskyldunnar. Tengsl foreldra við barn sitt hefur 

mest gildi, er áhrifaríkast og varir lengst í lífi þess. Samvinna fjölskyldu og fagfólks er 

því grundvallaratriði sem hefur áhrif á líðan, heilsu og þroska fatlaðra barna. 

Félagslegur stuðningur við fjölskyldur barnanna hefur áhrif á líðan fjölskyldunnar. 

Með félagslegum stuðningi er átt við sálrænan stuðning, aðgengi að upplýsingum, 

ráðgjöf og stuðningsúræðum. Stuðningur byggist ekki bara á fagfólki heldur reynist 

stuðningur frá foreldrum annarra fatlaðra barna vel. Aðstoð og stuðningur frá nánustu 

fjölskyldu skiptir miklu máli (Hrönn Björnsdóttir, 2008). 

Þegar stuðningur við fjölskyldur er skipulagður er mikilvægt að hlusta og taka tillit 

til þeirra gilda sem þær hafa. Þjónustan þarf að endurspegla þessi gildi og því er 

mikilvægt að hafa fjölskylduna með þegar verið er að skipuleggja þjónustu. Það skiptir 

fjölskyldur fatlaðra barna miklu máli að geta lifað sem eðlilegustu fjölskyldulífi og 

geta stundað nám, vinnu, sinnt tómstundum og áhugamálum til jafns við aðra. Í 

fjölskyldumiðaðri þjónustu er unnið með styrkleika fjölskyldunnar og leitast við að 

bjóða þjónustu sem er ásættanleg og raunhæf. Fjölskyldumiðuð þjónusta hefur það 

markmið að aðstoða fjölskylduna í því að takast á við aðstæður sínar og styðja hana í 

virku samstarfi við þjónustuaðila. Allar fjölskyldur búa yfir styrkleikum sem hætta er á 

að yfirskyggist í erfiðleikum. Það er því mikilvægt að veita stuðning á þann hátt að 

hann virki styrkleika fjölskyldunnar. Samstarf fagfólks og fjölskyldu er afar mikilvægt 

en þessir aðilar eru samábyrgir fyrir samstarfinu. Lykillinn að samstarfinu er 
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sameiginlegur áhugi fyrir velferð fatlaða barnsins og fjölskyldunnar ( Hrönn 

Björnsdóttir, 2008) 

Aðlaga þarf þjónustuna að fjölskyldu sem er að meðtaka og aðlaga sig að nýju 

hlutverki við að ala upp fatlað barn. Það getur tekið tíma að finna styrkleika sína og 

úræðaleiðir (Hanson og Lynch, 2004). 

Þjónustuveitendur þurfa að vera meðvitaðir um að veita ekki bara stuðning í 

neyðartilvikum heldur vinna stöðugt í að efla styrkleika fjölskyldunnar, nýta 

úræðahæfni hennar og hjálpa henni við að öðlast sitt eigið þolgæði. Aukið þol og 

úthald kemur smátt og smátt um leið og fjölskyldan áttar sig á styrk sínum. Með því að 

nýta styrkleika fjölskyldunnar í þjónustunni eflist heilbrigði hennar og þroski (Bayed, 

2007). 

 Í fjölskyldumiðaðri þjónustu eru hlutverk og nálgun oft öðruvísi en fagfólk á að 

venjast. Fagfólk verður að viðhalda og uppfæra þekkingu sína og miðla henni til 

fjölskyldunnar. Það eru nokkur lykilatriði sem nauðsynlegt að hafa í huga þegar verið 

er að undirbúa og veita fjölskyldumiðaða þjónustu.  

1. Fjölskyldan er alltaf sú sem verður til staðar fyrir fatlaða barnið 

2. Gott samstarf sé milli fagaðila og fjölskyldu í allri þjónustu við hana 

3. Virða þarf fjölbreytileika fjölskyldunnar á öllum sviðum s.s. eins og 

menningarlegum, trúarlegum, félagslegum eða þjóðernislegum  

4. Átta sig á styrkleikum fjölskyldunnar og misjöfnum aðferðum hennar við að 

þrauka. 

5. Deila jafnóðum á heiðarlegan og opin hátt upplýsingum til fjölskyldunnar 

6. Hvetja foreldra til að leita sér jafningjastuðnings 

7. Móta leiðir og þjónustu sem falla að tilfinningalegum og efnislegum þörfum 

fjölskyldunnar. 

8. Útbúa og leggja til þjónustu sem er aðgengileg og sveigjanleg og fellur að 

þörfum fjölskyldunnar (Hanson og Lynce, 2004). 

Með aukinni þrautseigju og meira sjálfstrausti fá sumir foreldrar aukin metnað í að 

takast á við þær áskoranir sem fötlun barns þeirra hefur á líf þeirra. Sumir lýsa meiru 

öryggi í að takast á við þarfir fatlaðra barna sinna og fjölskyldunnar almennt. Samt 

skyldi varast að gera ekki lítið úr þeim erfiðleikum sem þessar fjölskyldur þurfa að 

takast á við, heldur styður þetta bara við það sem sagt er að í erfiðleikunum leynast oft 

tækifæri til að þroskast og ná sátt sem mörgum ber gæfa til að tileinka sér.  



 21 

Fjölskyldur fatlaðra barna þurfa nýta sér mismunandi þjónustu og það að annast 

fatlað barn krefst þekkingar á fötlun þess. Foreldrar þurfa því að verða sérfræðingar á 

fötlun barnsins síns til þess að geta annast það og valið hvaða þjónusta er því fyrir 

bestu. Því ætti fræðsla um fötlunina að vera eitt af því fyrsta sem foreldrum er boðið 

upp á af þjónustuaðilum. Fjölskyldumeðlimir enda oft með að búa yfir yfirgripsmikilli 

þekkingu sem þeir síðar jafnvel miðla til annarra fjölskyldna sem lenda í sömu stöðu 

og þau. Sjónarhorn fjölskyldunnar er mikilvægt til þess að hægt sé að fá heildarmynd 

um eðli og áhrif tiltekinna fatlana. 

Það er mikil áskorun fyrir foreldra fatlaðra barna að annast það. Þeir eiga oft erfitt 

með að skilja og bregðast við sérstæðu atferli þeirra. Þetta skapar oft óöryggi hjá þeim 

og getur haft áhrif á tengsl þeirra við börnin. Fagfólk getur hjálpað foreldrum að lesa í 

hegðun og atferli barnsins og hjálpað þeim að skilja það og bregðast við því. 

 Einn tilgangur fjölskyldumiðaðrar þjónustu að draga úr streitu og sífelldum kröfum 

á fjölskylduna. Fagmenn þurfa að vera meðvitaðir um það álag sem er á fjölskyldunni 

hverju sinni með því að vera dugleg að lesa í aðstæður. Það hjálpar lítið að leggja til 

meiri þjálfun og skipulag á fjölskyldu sem er uppfull af streitu og þreytu, jafnvel þó að 

við blákalt mat myndi slíkt hugsanlega gagnast barninu. Við slíkar aðstæður væri 

aðstoð fagfólksins fólgin í sálrænum stuðningi við foreldrana, auknum aðgangi að 

barnapössun ásamt ábendingum og hvatningu um sinna félagslegum þáttum í lífi sínu 

(Hanson og Lynch, 2004). 

 Sumir foreldrar óska sérstaklega eftir að komast í kynni við aðra foreldra sem eiga 

börn með svipaða eða sömu fötlun og börnin þeirra. Mörg hagsmunafélög eru til sem 

eru bundin við sérstakar fatlanir og má þar nefna sem dæmi Umsjónarfélag einhverfra, 

ADHD samtökin, Umhyggju og Downs félagið. Einnig er félagið Einstök börn sem er 

félag þeirra sem eiga börn með afar sjaldgæfa sjúkdóma. Í því félagi hjálpa þeir til við 

að finna aðra foreldra hérlendis eða erlendis með sömu eða svipaða fötlun (Hörður 

Björgvinsson, munnleg heimild, 3. mars 2011). Þessi félög standa fyrir námskeiðum 

og reglulegum samverustundum foreldra. Það ætti því að vera eitt af hlutverkum 

fagfólks að benda foreldrum á þennan stuðning og hjálpa þeim að nýta sér hann ef 

þess er óskað.  
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Valdefling 

Þó talað sé um valdeflingu sem mikilvægan þátt í fjölskyldumiðaðri þjónustu þá er 

lítið fjallað um hvað valdefling sé. Hvernig virkar hún og hvernig er hún notuð bæði af 

fjölskyldunni sjálfri og af þjónustuaðilum?  

Með valdeflingu er yfirleitt átt við markmið og leiðir sem hvetja einstakling eða 

fjölskyldu til að auka og viðhalda stjórn á eigin lífi og aðstæðum. Sem dæmi þá 

skilgreinir félagsfræðin valdeflingu sem þróunin sem verður til þess að vald og úrræði 

deilast með aðilum (Jones, Garlow, Turnbull III, og Barber. 1996). Valdeflandi 

samskipti geta bæði átt sér stað í persónulegum samskiptum og samskiptum sem 

beinast að félagslegri stöðu fólks. Samskipti sem einkum mætti telja valdeflandi eru 

viðurkennandi og gagnkvæm (Hanna Björg Sigurjónsdóttir,2006). Sálfræðin segir að 

með valdeflingu aukist andleg heilsa fólks, það hefur betri stjórn og öðlist betra 

sjálfstraust. Fjölskyldan sýnir árangur í því að nýta sér eigin úrræði, þrautseigju og 

virkni. Ef fjölskyldumiðuð þjónusta á að skila sér þá verður foreldri að búa yfir þessari 

hæfni þar sem samvinna á jafningjagrunni þarf að geta átt sér stað milli fagfólks og 

fjölskyldu. Fjölskylda þarf að hafa sjálfstraust til að geta tekið þátt eða hafnað 

þátttöku. Aðstæður geta verið breytilegar frá einum tíma til annars og stjórnin getur 

færst frá einum aðila til annars á mismunandi tímum, allt eftir þeim breytingum sem 

verða á högum og aðstæðum hverju sinni (Jones, Garlow, Turnbull III, og Barber, 

1996). 

Valdefling á sér stað á ýmsan hátt. Hún getur verið viss þróun í að gera 

fjölskylduna færa til að taka stjórn t.d. með því að láta henni í té úræði og aðstoða 

hana við að nýta sér þau. Valdefling getur líka falist í að aðstoða fjölskylduna við að 

velja sér talsmann sem hjálpar henni að hafa stjórn á eigin málum. Það þarf að láta 

fjölskyldunni í té þau verkfæri sem gagnast henni til að hlutirnir gangi upp. Hjálpa 

henni að gera sér gein fyrir hvað er í boði og taka í framhaldi af því ákvarðanir sem 

henta henni. Aðgengi og þekking á úrræðum veitir fjölskyldunni möguleika til að hafa 

meira að segja um þjónustu, félagslegan stuðning og persónuleg úrræði sem að henni 

snúa. Valdefling til sjálfsákvörðunar ætti að vera markmið fyrir allar fjölskyldur því að 

jafnvel þó ekki sé hægt að uppfylla allt til fulls þá mun slíkt skila sér til næstu 

kynslóða. Valdefling er undirstaða þess að hægt sé að veita fjölskyldumiðaða þjónustu 

svo vel sé og ætti því að vera hluti af þjónustumarkmiðum. Það er ekki raunhæft að 

ætla að hægt sé að ná fullkomnun með valdeflingunni en það ætti að leitast við að ná 
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eins langt með hverja fjölskyldu fyrir sig eins og unnt er þannig að hún hafi tækifæri 

til og getu til að taka persónulegar ákvarðanir á eigin forsendum. (Jones, Garlow, 

Turnbull III, og Barber, 1996). 

Samantekt 

Sjónarhornin þrjú Læknisfræðilega, norræna og breska félagslega líkanið eru þau 

fræðilegu sjónarhorn sem fötlun er skilgreind útfrá þegar verið er meta þjónustu eða 

móta viðhorf. Notendastýrð persónuleg aðstoð er hugmyndafræði um sjálfstætt líf þar 

sem hinn fatlaði einstaklingur eða fjölskylda hans stýrir þeirri þjónustu sem hann fær. 

Öll þjónusta sem veitt er til fjölskyldna er byggð á reglugerðum, lögum og sáttmálum. 

Fjölskyldumiðuð þjónusta er þjónusta þar sem tekið er mið af þörfum og vilja 

fjölskyldunnar í heild. Þjónustuaðilar sýna foreldrum tiltrú og virðingu og eru 

meðvitaðir um að fjölskyldan er mesti áhrifavaldurinn í lífi fatlaðra barna. Þeir aðlaga 

þjónustuna að fjölskyldunni og hafa hana með í öllum þeim ákvörðunum sem hana 

varða. Í fjölskyldumiðaðri þjónustu er mikilvægt að fjölskylda og þjónustuaðilar eigi 

gott samstarf. Það þarf að fræða foreldra fatlaðra barna og láta þeim í té úrræði og 

aðstoð við að nýta sér þau. Það þarf að efla þá til að hafa betri stjórn á eigin lífi og 

öðlist meira sjálfstraust. Fjölskyldan hefur getu og hæfni til nota eigin úrræði 

þrautseigju og virkni. sem er mikilvægur þáttur þegar unnið er á jafningjagrunni milli 

fagfólks og fjölskyldu. 

 

Aðferðir og framkvæmd viðtala og vettvangsathugunar 

Við gerð þessa verkefnis voru tekin tvö viðtöl við fjölskyldur fatlaðra barna og gerð 

var vettvangsathugun í vettvangsnámi . Markmið hvorutveggja var að skoða áhrif 

þjónustu á þessar fjölskyldur. Bæði viðtölin og vettvangsathugunin voru unnin 

samkvæmt eigindlegri aðferðafræði. En með eigindlegri aðferðafræði er markmiðið að 

grafast fyrir um hvaða merkingu og skilning fólk leggur í ákveðna hluti.  

Val á þátttakendum 

Við val á þátttakendum í könnunarviðtölum var leitað eftir fjölskyldum sem ættu börn 

með krefjandi fötlun og hefðu fengið þjónustu bæði innan og utan heimilis. 

Fjölskyldan skyldi vera með tveimur foreldrum og í henni væru systkini. Rökin fyrir 
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þessu vali er sú að með krefjandi fötlun kæmi meiri þjónusta og þannig fengist góð 

mynd á áhrif þjónustu á heimilislíf. Tveir foreldrar gæfu skýrari mynd af áhrifum 

fötlunarinnar sjálfrar á fjölskylduna en ekki það í sambland við álag sem því fylgir að 

vera einstætt foreldri. Systkini gefa betri heildarmynd af fjölskyldulífi. 

Þjónustumiðstöð í Reykjavík aðstoðaði mig við að finna þátttakendur 

Vettvangsathugunin fór fram í vettvangsnámi mínu á ráðgjafamiðstöðinni 

Sjónahóli. Unnið var úr viðtölum sem ég hlustaði á en var ekki beinn þátttakandi í. 

Þátttakendur voru valdir eftir viðtölum þar sem þjónusta og heimilislíf kom við sögu. 

Könnunarviðtöl 

Tekin voru tvö viðtöl. Í báðum fjölskyldunum voru fötluðu börnin drengir á sama 

aldri. Systkini voru tvö og alsystkin. Rætt var við alla fjölskylduna í einu á heimilum 

þeirra og spyrjendur voru tveir. Ég var aðalspyrjandi og leiðbeinandi minn 

aðstoðarspyrill. Rökin fyrir því að hafa tvo spyrjendur er sú að þegar tekin eru viðtöl 

við svo marga í einu sé hætta á að mikilvægir þættir fari fram hjá einum spyrjanda. 

Útbúin var spurningarlisti áður en lagt var af stað til að hafa til stuðnings í viðtalinu 

(fylgiskjal 1) Eitt viðtal var við hvora fjölskyldu og tóku viðtölin rúman klukkutíma.  

Það að hafa leiðbeinanda með sér í viðtölum gerði þau dýpri og betri og tel ég að 

með því að hafa þennan háttinn á hafi fengist meiri upplýsingar út úr viðtölunum en 

ella hefðu fengist. 

Vettvangsathugun 

Í vettvangsnámi fylgdi ég leiðbeinanda mínum sem er foreldraráðgjafi eftir í viðtölum. 

Ýmist viðtölum við foreldrana eina eða stórum viðtölum með foreldrum, 

þjónustuaðilum og ýmsum öðrum sem að barni þeirra komu. Ég skráði niður það 

helsta sem kom fram í viðtölunum strax að þeim loknum og valdi síðan úr þau viðtöl 

þar sem þjónusta og fjölskyldulíf kom við sögu og þeir þættir voru síðan greindir og 

kóðaðir á sama hátt og könnunarviðtölin. Þau viðtöl sem var notast við voru alls 16 og 

vörðuðu 11 fjölskyldur. 

Gagnagreining 

Gögnin voru greind í sex flokka. Flokkarnir voru: Hvíld, bjargráð, álag, samvera og 

félagslíf, þjónusta inn á heimili og þjónusta utan heimilis. Allir flokkar komu við sögu 
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í könnunarviðtölum en eingöngu fjórir í vettvangsathuguninni. Þar kom ekkert fram 

sem féll undir flokkana bjargráð og samvera og félagslíf. Þá voru upplifun systkina 

bæði skoðuð með heildinni og svo sérstaklega. 

Siðferðileg umhugsunaratriði 

Við vinnu verkefnisins var ég vel meðvituð um að bæði viðtölin og 

vettvangsathugunin gæfu mér aðeins vísbendingar. Þess var gætt á að gögnin væru 

þannig geymd að þau væru ekki aðgengileg fyrir aðra en mig. Þar sem ég vinn við að 

veita þjónustu heim var ég sérstaklega meðvituð um að hafa spurningar á engan hátt 

leiðandi (sjá fylgiskjal 1) né að viðmælendur mínir þekktu til starfa minna. 

 

Reynsla fjölskyldanna 

Hvaða vísbendingar gefa þær fjölskyldur sem rætt var við um áhrif þjónustu á 

fjölskyldur?. Hvernig upplifir fjölskyldan heimilislífið og þá þjónustu sem hún fær? Í 

þessum kafla verður fjölskyldunum sem tekin voru viðtöl við aðeins lýst. Skoðuð 

verður reynsla þessara fjölskyldna og fjölskyldanna í vettvangsathuguninni út frá þeim 

köflum sem kóðað var eftir og getið er í kaflanum hér að ofan. 

Fjölskylda (1) í viðtölum 

Fimm manna fjölskylda þar sem báðir foreldrar vinna utan heimilis. Fatlaða barnið er 

elst af þremur systkinum. Tólf ára drengur greindur með einhverfu, ADHD, 

hreyfiþroskaröskun og flogaveiki. Systkinin eru fimm ára stúlka og átta ára drengur.  

Fjölskylda (2) í viðtölum 

Fimm manna fjölskylda. Annað foreldri vinnur utan heimilis en hitt er öryrki. Fatlaða 

barnið er 12 ára drengur greindur með einhverfu, þroskahömlun og alvarlega 

flogaveiki. Systur hans eru tvær 12 og 16 ára.  

Álag 

Það er hefð að bruna af stað snemma morguns meðan lyfin virka og reyna 

að ná eins langt og hægt er. Ef maður kemst alla leið þá er það fínt. Svo 
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þegar við komum til baka þá förum við um kvöldmat og gefum honum 

lyfin á fyrsta áfangastað. (Foreldrar í fjölskyldu 1) 

Mikið álag er sammerkt með öllum þeim fjölskyldum sem rætt var við bæði þeim sem 

voru í könnunarviðtölunum og þeim sem voru í vettvangskönnuninni. Hjá 11 

fjölskyldunum af 13 voru hegðunarörðuleikar og erfiðleikar í félagslegum samskiptum 

stór hluti af álaginu. Kom þetta fram á ýmsan máta. Það var bitið, lamið, hrint eða 

öskrað og sum fiktuðu í öllu. Mörg áttu til að sýna mikinn mótþróa sem ekki var á færi 

allra fjölskyldumeðlima að eiga við þar sem börnin voru orðin stór og sterk. Mæðurnar 

í könnunarviðtölunum sögðust hvorugar geta lengur treysta sér einar út með drengina 

sína eða eiga við þá í mótþróaköstum. Stuðningsfjölskyldur höfðu gefist upp vegna 

þessara erfiðleika.  

Í átta fjölskyldum af þessum þrettán verða börnin að vera undir stöðugu eftirliti 

allan sinn vökutíma og sum allan sólarhringinn. 

Hann er að fá mörg flog á dag og það eru allir í startholunum. Ef það 

heyrist eitthvað þá hlaupa allir og spurning hver verður fyrstur inn í 

herbergi að gá að honum. (Móðir í fjölskyldu 2) 

Foreldrar drengjanna í viðtölunum eru að mestu hætt að fara með sína drengi á 

mannamót vegna hegðunar þeirra og það er orðið erfitt að gera hluti saman sem 

fjölskylda ef fatlaða barnið er með. 

það er ekki hægt að treysta honum. Það verður sko engin ánægja hvorki 

fyrir hann né okkur. Þurfum stöðugt að hafa augun á honum. Við förum í 

útilegur og reynum að gera ýmislegt saman þegar hann er fjarri”. (Móðir 

í fjölskyldu 1)  

Við erum eiginlega hætt að fara neitt á sumrin nema í hjólhýsi 

einhverstaðar út í móa því enginn tekur okkur í hús. Ekki nema að það sé 

vont veður. (Foreldrar í fjölskyldu 2) 

Sumir foreldrar upplifðu álag við að þurfa vera sífellt bundin af tíma. Ekkert mátti 

bregða útaf varðandi vinnu og umönnun annarra barna þá var allt farið úr skorðum. 

Mörgum fannst erfitt þegar ekki var góð samvinna milli þjónustuaðila eða léleg 

samræming á því sem gert var. Mikil streita var í fjölskyldum þegar engin þjónusta 

fékkst, hvort sem verið er að bíða eftir afgreiðslu beiðna eða ekki fannst starfsfólk til 

að vinna störfin. 
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Hvíld 

Það eru sko engir dagar eins. þeir byrja mis snemma sumir byrja klukkan 

þrjú eða fjögur á nóttinni. Á svoleiðis dögum sofnar hann aftur kannski 

hálf átta og svo er kannski verið að skutla honum í skólann kl tíu.... 

Maður fer bara framúr þegar hann vaknar af því maður veit ekki hvað 

honum dettur í hug í rauninni. Það þarf að hafa auga á honum alltaf þegar 

hann er vakandi. Hann þarf alveg gæslu allan sólarhringinn. 

(Móðir í fjölskyldu 2) 

Margar fjölskyldurnar fá litla hvíld þar sem sum börnin vakna á næturnar eða eru 

komin á fætur eldsnemma á morgnanna. Illa gengur að koma sumum í ró og stundum 

er mikið vesen við að vekja, klæða og komast af stað í morgunrútínuna og því þarf að 

vakna fyrir allar aldir. Eins og áður hefur komið fram þá þurfa mörg fötluðu barnanna 

stöðugt eftirlit sem gefur litla hvíld þegar börnin eru heima. Í tveimur fjölskyldum 

fengu börnin stundum flog í svefni og það truflaði svefnmynstur barnanna sem aftur 

hafði áhrif á hvíld fjölskyldunnar  

Þegar fötluðu börnin voru í skammtímavistun eða hjá stuðningsfjölskyldu var 

almennt talað um hve heimilislífið varð miklu afslappaðra. Hægt var að hlaða batteríin 

og hvíld í að þurfa ekki að vera með heilann á stöðugri vakt. Reynt var að nýta tímann 

meðan fatlaða barnið var ekki heima og gera eitthvað saman með hinum börnunum og 

foreldrarnir fundu hvíld í því. Í fjölskyldum barnanna í viðtölunum var lífið miklu 

léttara eftir að skammtímavistun var aukin.  

Þjónusta inn á heimili 

Þegar rætt var um þjónustu inn á heimili var ýmist rætt um þjónustu sem er til staðar 

núna, var áður eða þjónustu sem foreldrar óskuðu eftir að hafa aðgang að. Sum 

þjónusta skarar það að vera bæði inn á heimili og utan þess. Liðveisla er gott dæmi um 

slíkt.  

Í viðtölunum við fjölskyldurnar tvær kom fram að önnur fjölskyldan hafði haft 

fastan stuðning heim á álagstíma samfellt í tvö ár og var afar sátt við það. Þau höfðu 

með það að segja hvernig og hvað sá stuðningur vann og fannst það skipta miklu máli. 

Þegar sá stuðningur hætti tók við tímabil þar sem engin þjónusta fékkst eða þjónustan 

kom og fór. Stundum gafst starfsfólkið upp eftir eitt eða tvö skipti. Hin fjölskyldan 
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sem rætt var við hafði sérmenntaðan ráðgjafa og stuðning heim sem hefur komið á 

heimilið í átta ár, á um það bil hálfsmánaðar fresti. Þau láta afar vel af þeirri þjónustu 

og segja hana oft hafa bjargað sér. 

Hún er svona ráðgjafi fyrir foreldra og fjölskyldur svona einstaklinga. 

Hún kom hérna inn til að þjálfa og hjálpa til við að setja upp verkefni og 

hjálpa okkur með hegðunina.....stundum hef ég farið villur vegar og þá 

hefur hún hjálpað mér að leiðrétta kúrsinn.........stundum leyfum við 

honum að vera inn í herbergi og erum ekkert að ræða hann heldur svona 

aðkallandi mál sem snúa að honum að einhverju leyti. Bara svona alhliða 

sem kemur sér vel fyrir alla. (foreldrar í fjölskyldu 2) 

Báðar þessar fjölskyldur höfðu fengið heimaþjónustu en gefist upp á henni og 

ástæður sem þær gáfu voru m.a. vegna skorts á sveigjanleika eða þeim takmörkunum 

sem þjónustunni eru settar. Önnur fjölskyldan hefur nú að hluta til notendastýrða 

þjónustu eða á þann hátt að hún fær ákveðna upphæð á mánuði og ráðstafar henni sjálf 

til sjálfstætt starfandi fyrirtækis. Fyrirtækið sér síðan í samráði við hana um þá 

þjónustu sem fjölskyldan fær fyrir utan skammtímavistun og ferðaþjónustu. Þau eru 

mjög ánægð með þetta fyrirkomulag. 

Í vettvangsathuguninni voru nokkrar fjölskyldur sem fengu stuðning heim annað 

hvort tímabundið eða viðvarandi. Ein fjölskylda var með manneskju heima í hálfu 

starfi. Nokkuð var um að fjölskyldur væru komnar í þrot vegna þess að þjónustu 

vantaði heim. Þjónustan fékkst ekki af ýmsum ástæðum. Ekki gekk að ráða starfsfólk, 

úræðið var ekki til á viðkomandi þjónustumiðstöð og langt ferli við að koma því á eða 

ekki var hægt að veita þjónustu af því að greiningar voru ekki til staðar. Stundum voru 

kerfin að vísa hvert á annað. 

Bæði í vettvangskönnun og viðtölum komu foreldrar með óskir um hvernig 

þjónustu þau vildu fá heim. Var aðallega talað um að fá einhvern heim á álagstímum á 

morgnana og svo aftur um kvöldmatarleytið. Ekki var endilega verið að tala um 

viðvarandi aðstoð heldur mest tímabundið eða þar til foreldrar væru búin að ná tökum 

á aðstæðum sjálfir. Sumir vildu fá ráðgjöf heim og enn aðrir vildu að til væri 

einhverskonar miðstöð með fólki sem hefði þekkingu og reynslu í að vinna með 

fötluðum. Í þessa miðstöð væri svo hægt að hringja þá daga sem aðstoðar væri þörf. Þá 

gæti fjölskyldan stýrt því sjálf hvenær hún fengi hjálp. Þá nefndu þessir foreldar að 
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gott væri að þeir sem veittu þjónustu inn á heimilið byggju yfir þekkingu til að miðla 

ráðum til þeirra og þannig hjálpa þeim að takast á við vanda sjálfir. 

Þjónusta utan heimilis 

Með þjónustu utan heimilis er átt við þá þjónustu sem barnið fær en fer fram utan 

heimilis. Sú þjónusta sem kemur fram bæði viðtölum og vettvangsathugun eru: 

Liðveisla, stuðningsfjölskyldur, skammtímavistun, frístund utan skóla, sveitardvalir, 

sumardvalir, sumarnámskeið barna með sérþarfir, styrkt fóstur, varanlegur flutningur 

af heimili og ferðaþjónusta 

Flest allar fjölskyldur voru með liðveislu. Yfirleitt kom liðveislan heim og tók 

barnið út en þó kom fyrir ef þannig stóð á eða eftir því var óskað að hún væri inn á 

heimilinu. Flestir voru ánægðir með að hafa liðveislu. Foreldrar höfðu með það segja 

hvað liðveislan væri að gera með börnum þeirra. Mörg barnanna voru með eða höfðu 

haft stuðningsfjölskyldur. Stuðningsfjölskyldur barnanna sem höfðu þyngstu 

fatlanirnar entust ekki lengi og oft tók langan tíma að fá nýja fjölskyldu. Hjá 

fjölskyldum barnanna í viðtölunum var það orðið þannig að engin venjuleg fjölskylda 

treysti sér lengur til að taka börnin. 

Í þeim fjölskyldum höfðu báðir drengirnir nýlega fengið mikla aukningu á 

skammtímavistun eða tvær vikur í mánuði í nýrri skammtímavistun. Þeir fara aðra 

hverja viku fast, eru alltaf með sömu börnunum, eru einir í herbergi og eru þar með sitt 

dót. 

Við þurfum aðlögun og að læra á þetta. þetta er voða skrýtið hann er 

varla kominn heim þegar hann er að fara aftur. Það er svona að róast.....já 

ég finn hellings breytingu.... Það eru meiri möguleikar og um helgar eins 

og fyrir þær (systurnar) að geta haft vini sem jafnvel fá að gista því hann 

er ekki að vaka á nóttinni. Ekkert spennandi þegar hann hleypur inn til 

þeirra. (Foreldar í fjölskyldu 2) 

 Fjölskyldunum fannst aukin skammtímavistun hafa breytt miklu til batnaðar sem 

ekki hefði verið hægt með því að fá meiri þjónustu inn á heimilið. Fjölskyldurnar lýstu 

því að eftir að þessi þjónusta kom hafi heimilislífið orðið rólegra, þau geti gert meira 

saman og það sé minna stress á öllum. 
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Eitt barnanna í vettvangsathuguninni fékk um 10 sólarhringa í 

skammtímavistun á mánuði annars voru þau börn sem fengu skammtímavistun yfirleitt 

með fasta sjö sólarhringa. Þessi börn voru öll á venjubundnum skammtímavistunum. 

Þar deila börnin herbergjum með öðrum og ekki vitað fyrirfram hvaða önnur börn 

verða þar samtímis. Þá koma börnin og fara á misjöfnum tíma. Foreldrar vita ekki 

langt fram í tímann hvenær börnin þeirra eiga vistun. Sum börn aðlagast þessu vel á 

meðan önnur þola þetta illa. 

Flest barnanna fara í almenna frístund, frístund fatlaðra eða í Hitt húsið eftir skóla. 

Þar sem foreldrar tjá sig um frístundina lýsa þau mikilli ánægju með þetta úrræði. 

Helst er foreldrar hafa lent í vandræðum vegna þess að Hitt húsið býður ekki lengur 

upp á að þau ungmenni sem til þeirra koma fái þjónustu alla daga sem kemur sér illa 

fyrir útivinnandi foreldra. 

Mörg barnanna fara í sumardvalir fyrir fatlaðra á sumrin og sum þeirra sækja 

námskeið eða unglingavinnu sem er sérsniðin að þeirra þörfum. Í tveimur viðtölum í 

vettvangsathugun var rætt um tímabundið styrkt fóstur fyrir barn annarsvegar og 

hinsvegar um varanlegan flutning ungmennis af heimili. Í báðum tilfellum kom fram 

að öll önnur úrræði hefðu verið reynd.  

Mat og áhrif á þjónustu. 

Í þessum undirkafla og næstu tveimur um bjargráð og samveru er einungis talað út frá 

könnunarviðtölunum þar sem þessir þættir koma ekki fram í vettvangsathuguninni  

Báðar fjölskyldurnar í viðtölunum hafa mismikið haft að segja um þjónustuna 

þ.e.a.s. hvað varðar sveigjanleika, ráðningar, starfsfólk og vinnubrögð. Þær komu lítið 

að grunnmati á þjónustunni nema að því leyti að bera fram óskir en fannst oftast reynt 

að koma á móts við þær. 

Fjölskylda 1 er með þjónustusamning við sveitarfélagið um hluta af þjónustunnar. 

Þau hafa ráðið einkafyrirtæki til að annast þá þjónustu. Þau hafa með þessum hætti 

miklu meiri áhrif á það hvernig þjónustan skiptist niður. Fyrirtækið ræður starfsfólk og 

sér um framkvæmd þjónustunnar. Þau koma ekkert komið að ráðningum en telja að ef 

þau væru óánægð þá yrði tekið tillit til þess. Það eru reglulegir stöðufundir með 

þjónustufyrirtækinu og foreldrum. Ferðaþjónusta og skammtímavistun er fyrir utan 
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þessa þjónustu. Áður voru vandamál með að fá starfsfólk í störfin og upp komu löng 

tímabil þar sem engin þjónusta var í boði. Slíkt er ekki til staðar lengur. 

Fjölskylda 2 fær þjónustu eftir hefðbundnum leiðum. Oft hefur skort þjónustu 

vegna manneklu eða sökum þess að fólk treystir sér ekki til starfans. Þetta hefur leitt til 

mikils álags á öllum fjölskyldumeðlimum. Báðar fjölskyldur afþökkuðu heimaþrif frá 

heimaþjónustu vegna lítils sveigjanleika í þeirri þjónustu og þeirra takmarkana sem 

henni eru sett. Sú fjölskylda sem hafði þjónustusamning vildi frekar fá meiri liðveislu 

fyrir drenginn og þannig skapa tækifæri fyrir móður til heimilisþrifa. Fjölskylda 2 

greiddi dætrum sínum smá vasapening fyrir að sjá um heimilisþrifin og þær systur litu 

á það sem sjálfsagða aðstoð til að létta undir á heimilinu. Báðar fjölskyldur töldu sig 

hafa sveigjanleika í liðveislunni og fóru sá sveigjanleiki fram í gegnum liðveitendur. 

Önnur fjölskyldan gat ekki nýtt sér ferðaþjónustu í skóla þar sem sjaldan væri 

fyrirsjáanlegt hvort drengurinn gæti mætt á réttum tíma. Þau vildu geta séð meiri 

sveigjanleika í þeirri þjónustu. Fjölskylda 1 taldi þjónustu til sín mátulega stýrt af sér 

og sögðust vera sátt við þetta eins og er. Þeim fannst gott að geta ráðið þriðja aðila í 

verkið og vildu ekki þurfa að standa í því að ráða og reka fólk. Fjölskylda 2 hafði lítið 

kynnt sér úræði notendastýrðrar þjónustu. Sögðu það hefði kannski komið að notum 

áður en núna eftir að skammtímavistun hefur verið aukin svona mikið þá sjá þau ekki 

neina ástæðu fyrir slíku. Þau segja að komið hafi verið á móts við flestar þeirra óskir 

það hefði bara stundum tekið of langan tíma að fást í gegn. 

Þeim finnst að starfsfólk sem vinnur við að þjónusta fólk ætti að horfa á 

hvernig fjölskyldan er samansett og vera meðvitaðir um að allir eru ekki eins. 

Starfsfólkið ætti að geta bent á leiðir og hjálpað fjölskyldunni að takast á við ýmsar 

uppákomur. Þá fannst þeim að það ætti að horfa á fjölskylduna sem heild en ekki bara 

á fatlaða barnið. 

Bjargráð og samverustundir 

Spurt var um þau bjargráð sem fjölskyldurnar notuðu til að takast á við sérstakt 

heimilislíf sitt og þau voru líka spurð um samverustundir og frístundir fjölskyldunnar.  

Æi ég held að við séum kannski mátulega kærulaus og höfum húmor 

fyrir okkur sjálfum. Það þýðir bara ekkert að velta sér upp úr hlutunum 

lengi, lífið verður náttúrulega bara að halda áfram. (Móðir í fjölskyldu 1) 
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...og ef honum líður vel þá er það náttúrlega þess virði að standa þessu 

öllu. Það er það sem heldur manni gangandi, ef hann er ánægður. (Móðir 

í fjölskyldu 2) 

Þegar fötluðu drengirnir eru heima hjá sér er lítið um samverustundir þar sem 

fjölskyldan er að gera eitthvað öll saman. Þessar fáu samverustundir eru oftast 

krefjandi og álagstengdar. Þegar allir eru heima þarf einhver að hafa stöðugt eftirlit 

með fatlaða barninu. Ef farið er í ferðarlög þá er ekki hægt að vera á almenningstöðum 

þannig að fjölskyldan einangar sig. Í fjölskylduboðum er yfirleitt farið án barnana eða 

það verður að fara snemma heim vegna hegðunarörðugleika þeirra. Foreldrar rækta 

áhugamál og eyða tómstundum sínum að mestu í sitthvoru lagi.  

Báðar fjölskyldur tala um að sá tími sem fatlaða barnið er í skammtímavistun sé sá 

tími sem allir hlaða batteríin og þá er tími sem allir aðrir geta verið saman. Það heldur 

þeim gangandi. Foreldrar reyna þá að fara út saman og gera eitthvað í sameiningu með 

hinum börnunum. Systkini geta frekar tekið félaga sína heim. 

Þá kom fram að fjölskyldurnar töldu að sú reynsla að búa með fötluðu barni og 

þurfa að hugsa um það hafi gert þær umburðarlyndari og þolinmóðari almennt. Það 

kom skýrt fram að fatlaða barnið hafði kennt fjölskyldunum margt og gefið mikið.  

....ætli hann sé ekki bara límið sem heldur okkur saman...Hann er 

náttúrlega mjög skemmtilegur líka, það má ekki gleyma, því þó hann sé 

krefjandi, erfiður, láti illa og öskri og allt það þá segir hann líka brandara 

og er sniðugur og hlær mikið og allt það. Sko það eru ekki bara mínusar. 

( Foreldrar í fjölskyldu 2) 

Hann hefur kennt mér helling sko Hann hefur kennt manni svona að sjá 

lífið með öðrum augum og kennt mér að dæma ekki fólk eins og maður 

gerði. (Faðir í fjölskyldu 2) 

Ein móðirin taldi skipta máli að vera hreinskilin og tala opinskátt um hlutina innan 

fjölskyldunnar þannig að allir í væru meðvitaðir um hvað er í gangi hverju sinni. Líta á 

heildina og ná að láta hlutina ganga þó að allir væru þreyttir. 

Systkin 

Í viðtölum við fjölskyldurnar lögðu systkin ýmislegt til málanna. Eldri börnin tjáðu sig 

þó meira en þau yngri. Í fjölskyldu 1 voru systkinin fimm og átta ára. Fram kom hjá 
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þeim að þeim þætti vænt um stóra bróðir en það væri erfitt þegar hann meiddi þau og 

var vælandi. Móðir tók undir og sagði stundum vera öskur og læti þar sem fatlaða 

systkinið vildi stöðugt hafa athygli . Þetta væri oft erfitt fyrir systkinin en lögð væri 

áhersla á að finna tíma til að gefa þeim sína athygli. Þá sögðu þessi systkin að þegar 

bróðir væri ekki heima að þá væri hægt að sofa og vera meira með pabba. Á þessu 

heimili var það helst pabbinn sem sá um að sinna fatlaða barninu vegna þess hve stór 

og sterkur hann var orðin. 

Í fjölskyldu 2 voru tvær systur 12 ára og 16 ára. Þær sögðust stundum verða 

þreyttar á bróður sínum. 

Öll þessi hljóð geta verið dálítið pirrandi, alltaf sömu hljóðin..... maður 

reynir að segja honum að hætta en hann hættir ekkert. (Systir A í 

fjölskyldu 2)  

Þær systur töluðu um að þegar bróðir þeirra færi í skammtímavistun þá gæfi það 

tækifæri til meiri samveru. Heimilislífið væri miklu rólegra og það þyrfti ekki sífellt að 

vera að passa hann vegna floganna. Það væri bara minna stress á heimilinu. Þær 

sögðust óska þess að þær gætu farið meira með foreldrum sínum s.s. í leikhús og 

ferðalög og ekki þyrfti að plana allt í kringum tímann þegar bróðir væri að heiman. En 

vonir stóðu til að þetta færi að lagast vegna aukningar á skammtímavistun. Þegar þær 

voru yngri þá voru þær stundum að passa bróðir sinn úti og léttu þannig á fyrir 

foreldrum sínum en það var ekki hægt lengur þar sem þær réðu ekki við hann. Hann á 

það til að bíta þær og lemja til þeirra og finnst foreldrum magnað hvað þær eru 

duglegar styrkja ekki hegðun með ofsafengnum viðbrögðum heldur ganga þær rólega í 

burt og loka að sér inn á baði til að gráta. 

Fór með bitfar í skólann þar sem bróðir minn beit mig. Það var ekki 

gaman. ( systir A í fjölskyldu 2)  

 Þeim systrum fannst þær hafa lært margt af því að eiga fatlaðan bróðir. Þær væru 

skilningsríkari gagnvart öðrum fötluðum börnum. Þeim fannst þær ábyrgari og hafa 

lært að passa upp á aðra. 

...bara taka hlutunum eins og þeir eru og taka honum eins og hann er. Það 

er ekkert hægt að láta hann hvefa eða eitthvað. Þetta er bara samvinna. 

(Systir B í fjölskyldu 2) 
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Niðurstöður 

Sökum þess að aðeins var rætt við tvær fjölskyldur í könnunarviðtölunum og fekar 

einsleitur hópur var í vettvangsathuguninni þá gefa niðurstöður einvörðugu 

vísbendingar um áhrif þjónustu á fjölskyldulíf fatlaðra barna almennt. Allar 

fjölskyldurnar áttu það sammerkt að vera með börn sem voru með þungar fatlanir og 

því má leiða líkum að því að álag á þeim hafi verið meira en kannski almennt er hjá 

þesskonar fjölskyldum. Þessar fjölskyldum bjuggu við sífellt álag þar sem flest börnin 

þurftu stöðugt eftirlit og mörg áttu við alvarlegan hegðunarvanda að stríða. Álagið var 

mest þegar enga þjónustu var að fá. Fjölskyldurnar áttu erfitt með að viðhafa 

hefðbundið fjölskyldulíf með fatlaða barnið sem hluta af því. Verkaskipting 

foreldranna var í samræmi við nútímafjölskyldur en mörkin voru þó skýrari á þann 

hátt að sumt var annað foreldrið ófært um að gera sökum þunga fötlunar og tók það 

foreldri því að sér önnur föst verk. Þá skiptust foreldrar á við að sinna félagslegum 

þörfum sínum en gerðu það ekki saman nema þegar fötluðu börnin voru að heiman.  

Fjölskyldurnar voru oftar en ekki sviptar eðlilegri hvíld meðan fatlaða barnið var 

heima Þrátt fyrir að þjónusta væri inn á heimilið en sú þjónusta gat þó verulega dregið 

úr álaginu. 

Hvíldin var mest þegar fatlaða barnið fór út af heimilinu annað hvort til 

stuðningsfjölskyldu, með liðveislu, í sumarbúðir eða skammtímavistun. Þjónusta inn á 

heimili kom að mestum notum á álagstíma. Það skipti fjölskyldurnar máli að hafa 

stuðning hvort af öðru og frá fjölskyldum sínum og vinum.  

Ef þjónusta inn á heimili aðlagast heimilinu vel og sýndi sveigjanleika var ánægja 

með hana og hún skilaði árangri. Almennt var óskað eftir að þjónustan kæmi 

tímabundið eða þar til að fjölskyldurnar væru færar um að sinna málunum sjálfar. 

Foreldrarnir eru meðvitaðir um það álag sem er á systkinum barnanna og vilja að horft 

sé á þjónustu út frá fjölskyldunni sem heild en ekki bara út frá fatlaða barninu. Þeir 

vildu eiga greiðan aðgang að ráðgjöf og fannst oft kerfið taka langan tíma í að veita 

þjónustuna.  

Systkini barnanna í viðtölunum voru opinská um að tjá þá erfiðleika sem þau 

upplifðu við það að vera systkini fatlaðs barns en þau sem eldri voru sáu líka 

styrkleikana í því að eiga öðruvísi systkin og töldu sig sterkari og þroskaðri fyrir vikið.  
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Skammtímavistanir, stuðningsfjölskyldur liðveisla og frístund eftir skóla virðast 

skipta sköpum fyrir þessar fjölskyldur. Foreldrar ungmenna sem sóttu Hitt húsið 

töluðu um aukaálag þá daga sem barnið færi ekki þangað. Almenn ánægja var með 

sveigjanleikann í liðveislunni og skammtímavistanir og stuðningsfjölskyldur voru oft 

þau úrræði sem veittu mesta hvíld og gáfu foreldrum tækifæri til að sinna öðrum 

börnum sínum betur ásamt því að geta ræktað samband sitt saman.  

Bjargráð foreldranna til að takast á við erfiðar aðstæður fólust í því að nýta vel þann 

tíma sem gafst til hvíldar og samvista við önnur börn sín. Hafa mátulegan húmor og 

kæruleysi fyrir sjálfum sér og aðstæðum sínum. Tala um hlutina opinskátt þannig að 

allir væru meðvitaðir um hvað væri í gangi hverju sinni. Líta á heildina og láta hlutina 

ganga. og velta sér ekki upp úr hlutunum lengi. Fjölskyldusamvinna skipti miklu máli. 

 

Hugleiðingar 

Að mínu mati eru skýrar vísbendingar í þá átt að þjónusta hafi veruleg áhrif á líf 

fjölskyldna fatlaðra barna. Svo virðist sem góð sveigjanleg þjónusta sem kemur á móts 

við óskir og þarfir fjölskyldunnar gefi henni meiri tækifæri til að allir fá að njóta sín. 

Hæfilegt jafnvægi virðist þurfa að vera milli þjónustu inn á heimilið og þjónustu utan 

hennar. Engin þjónusta og bið á þjónustu eykur álag og þreytu á alla 

fjölskyldumeðlimi.  

Velta mætti fyrir sér hvor að með hagræðingu og samvinnu milli þjónustuaðila og 

fjölskyldna fatlaðra barna væri ekki hægt með litlum aukakosnaði að útbúa 

aðgengilega og fljótvirkandi þjónustu og ráðgjöf inn á heimili þar biðtími væri ekki 

langur og hægt væri að bregðast við uppáfallandi vanda. Endurskoða mætti 

þjónustuúrræði utan heimilis og aðlaga sum þeirra meira að þörfum fjölskyldanna. 

Margt bendir til að eins nauðsynleg og þjónustan er þá hafa fjölskyldur ekki áhuga 

á að láta ofþjónusta sig heldur vilji taka eins mikið sjálf á málunum eins og hægt er en 

þó án þess að það bitni á hamingju fjölskyldunnar sem heildar. Gagnkvæm samvinna 

og virðing þarf að vera milli þeirra sem að barninu kom. 

Það er vandasamt verk að vera fjölskylda í síbreytilegu nútímasamfélagi og að mínu 

mati enn vandasama að vera fjölskylda með fatlaðan einstakling innaborðs. Þá þarf 
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ekki einvörðungu að takast á við breytingar samélagsins heldur ekki síður hin 

síbreytilegu viðhorf til fötlunar og mismunandi sjónarhorn á hana.  

Það er ekki síður vandasamt að þjónusta þessar fjölskyldur þannig að allir 

fjölskyldumeðlimir fái tækifæri til að njóta sín og lifa því fjölskyldulífi sem þeir kjósa 

 

Lokaorð 

Allir þeir sem vinna með fötluðum börnum sama á hvaða vettvangi það er skyldu vera 

meðvitaðir að þau tilheyra fjölskyldu. Fjölskyldu sem vill fá að hafa sína sérstöðu og 

hafa sinn hátt á fjölskyldulífinu. Þeir sem veita fjölskyldum þjónustu eða skipuleggja 

hana þurfa að muna að fatlaða barnið er ekki endilega miðpunktur fjölskyldunnar 

heldur er hún ein heild og góð þjónusta þarf að vera í samræmi við þarfir allra 

fjölskyldumeðlima.  

Að eiga góða fjölskyldu til að deila með gleði og sorgum lífsins eru stærstu og 

mestu verðmæti hvers manns. 
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Fylgiskjal 1 

  

Stuðningspunktar vegna viðtala 

 

Aldur og kyn allra fjölskyldumeðlima? 

Hver er fötlun og þjónustuþörf fatlaða barnsins? 

Þjónusta inn á heimilið? (öll þjónusta líka talin sú aðstoð sem er framkvæmd af 

ættingjum) 

Þjónusta utan heimilis? (Á hvaða hátt er hún styðjandi fyrir fjölskylduna í heild?) 

Mat á þjónustu ( hver mat) Út frá hverju var metið? 

Komu fjölskyldumeðlimir að matinu að einhverju leyti ? (hverjir?) Á hvað hátt? 

Hvernig var komið til móts við þarfir allra fjölskyldumeðlima við þjónustumatið?  

Hvað hefur fjölskyldan að segja um hvernig, hvar eða af hverjum þjónustan er 

veitt?(systkin hafa þau eitthvað að segja?) 

Hvaða sveigjanleiki er í þjónustunni? 

Hvernig er skipting fjölskyldumeðlima á umönnun og þjónustu við fatlaða barnið? 

Af hverju er hún þannig? 

Hvernig eru tengsl fjölskyldunnar við þjónustuaðila  

Hvernig er samvinna milli þjónustuaðila og heimilismeðlima? 

Hvernig breytir þjónusta inn á heimilið heimilislífinu? 

Hvernig sjá fjölskyldumeðlimir hlutverk sitt innan fjölskyldunnar. Gagnvart hvort 

öðru og gagnvart fatlaða einstaklingnum? 

Eru allir sáttir við hlutverk sitt? 

Fjölskyldunet og tengsl við vini? (Er það eins og fjölskyldan æskir?) 

Hvernig væri heimilislífið öðruvísi ef fjölskyldan þyrfti enga þjónustu við hana? 

Hvað myndi fjölskyldan vera að gera? (Ætti að skapa henni tækifæri til að gera  

það?) 

Hvaða styrkur er það fyrir fjölskylduna að hafa innanborðs fatlaðan einstaklings? 

(hver og af hverju?) 



 41 

Hvernig eiga þeir sem vinna/veita þjónustu inn á heimilinu að vera?  

Hvað eiga þeir sem skipuleggja þjónustuna að hafa í huga við skipulagið? 

Hafið þið kynnt ykkur þjónustuform eins og notendastýrða persónulega aðstoð ? 

Mynduð þið nýta ykkur slíkt? (Rökstyðja svar hvort sem það er já eða nei) 

Ef við byggjum í fullkomnu samfélagi hvernig væri þá hin fullkomna þjónusta fyrir 

þessa fjölskyldu? 

 

 

 

 


