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Útdráttur. 

  Í lokaverkefni þessu til B.A. prófs í þroskaþjálfafræðum við Háskóla Íslands, kem ég 

til með að skoða hvað rannsóknir hafa að segja um þá aðstoð er foreldrum með 

þroskahömlun er veitt, og hvernig hægt er að bæta þá þjónustu.  

  Í upphafi fer ég aftur í tímann og skoða þau viðhorf og áherslur sem endurspegla 

tíðarandann sem þá ríkti. Tími þar sem ófrjósemisaðgerðir voru ekki óalgengar, án 

vitundar þess er í aðgerðina fór. Tími þar sem flestir töldu sig vita að fatlaðir og aðrir 

„óæskilegir“ þegnar þjóðfélagsins fjölguðu sér hraðar en aðrir þjóðfélagsþegnar.   

Áherslur hafa breyst í gegnum tíðina. Mannréttindi, Sáttmáli Sameinuðu þjóðanna 

um réttindi fatlaðs fólks, lög og reglugerðir, beina nú sjónum að auknum réttindum 

fatlaðs fólks, frelsi til eðlilegs lífs á eigin forsendum og frelsis til að giftast og eignast 

fjölskyldu. Þó sýna rannsóknir að viðhorf starfsmanna geta haft áhrif á þá aðstoð 

sem þeir veita foreldrum með þroskahömlun inni á þeirra heimili. Viðhorf 

foreldranna til félagsþjónustunnar litast af hræðslu þeirra á að missa börnin. Engir 

foreldrar þurfa að sanna sig eins mikið, og eru dæmdir eins hart‚ eins og foreldrar 

með þroskahömlun.  

 

 

 

 

 

 

 

 



Hvað segja rannsóknir um aðstoð við foreldra með þroskahömlun. 

 

5 

 

Ágrip. 

  Erfitt er að ímynda sér að nú fari náminu að ljúka. Ég á eftir að hugsa með söknuði 

til þessa tíma og samnemenda minna. Það hefur gengið á ýmsu á þessum tíma, ég 

eignaðist barn og taldi að það að eiga barn í háskólanámi væri nú ekki mikið mál. Ég 

átti nú eftir að reka mig á annað. Á bak við mig hafa staðið fjöldi fólks og stutt mig 

þessa leið. Með hvatningarorðum og öðru sem tilheyrir þegar maður er fátækur 

námsmaður.  

Mig langar að byrja á því að þakka kennurum mínum fyrir alla vitneskjuna sem þeim 

hefur tekist að koma í kollinn á mér, ég á eftir að rifja hana upp með tímanum, 

þegar allt fer að róast og ég er farin að vinna. 

Leiðbeinandinn minn hann Eiríkur Smith á skilið mikið lof fyrir þá þolinmæði sem 

hann hefur sýnt mér. 

Síðast en ekki síst vil ég þakka fjölskyldunni minni. Manninum mínum fyrir þá 

óbilandi trú sem hann hefur haft á mér og getu minni. Foreldrum mínum og bróður 

sömuleiðis fyrir alla þá aðstoð sem þau hafa getað veitt mér. Aðrir sem eiga þakkir 

skildar fá hér með kveðju, ég ætla ekki að nefna alla, þið vitið hver þið eruð. 

       

       Helga Magnúsdóttir 
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Inngangur. 

  Fyrir þó nokkrum árum sá ég frétt í sjónvarpinu um foreldra sem höfðu lent í því að 

barnið þeirra var tekið af þeim á fæðingadeildinni. Þau voru að vonum mjög sár og 

svekkt, því  barnaverndarnefnd hafði gefið sér það að um óhæfa foreldra væri að 

ræða sökum þroskaskerðingar. Ég man hve slegin ég var, að einhver skildi hafa slíkt 

vald til að ákveða hverjir væru hæfir foreldri og hverjir ekki. Síðar sat ég fyrirlestur á 

námsferli mínum í Háskóla Íslands sem Hanna Björg Sigurjónsdóttir flutti, og aftur 

varð ég hálf lömuð. Hún talaði um að þjónustan miðaðist við skoðanir 

starfsmannsins; ef starfsmaður hefði þá skoðun að foreldrarnir gætu ekki sinnt 

foreldrahlutverkinu, þá væri hann ekkert að kenna þeim og teldi best að barninu 

væri komið fyrir annars staðar. Auðvitað minntist hún einnig á það að til væru góðir 

starfsmenn sem ynnu sína vinnu með glans. En þarna ákvað ég mig, ég skildi skoða 

þessi mál, og athuga hvort ég gæti ekki gert eitthvað til að stuðla að því að 

einstaklingar með þroskahömlun þurfti ekki að upplifa það að barnið þeirra sé tekið 

af því sökum þess að einhver væri jafnvel fyrirfram búinn að mynda sér skoðun á 

hæfni þeirra til að ala upp barn. 

  Hér á eftir mun ég fara í ferð til að leita svara við spurningum varðandi foreldra 

með þroskahömlun. Í þeirri ferð mun ég fyrst koma við og skoða söguna og reyna að 

sjá hvers vegna sagan er svona mikilvæg.   

  Líf fatlaðs fólks var ekki neinn dans á rósum hér áður fyrr. Ekki eru til miklar 

heimildir um líf og kjör fatlaðra fyrr en líður á 19. Öld, sögur og sögusagnir um 

fatlaða frá örófi alda gefa hugsanlega mynd um það viðhorf sem var ríkjandi á þeim 

tíma þó ekki sé hægt að alhæfa um það, þekktasta dæmi í Íslandssögunni er 

Ingjaldsfíflið í Gísla sögu Súrsonar. Við upphaf 19.aldar eru heimildir þær að fatlaðir 

bjuggu á stórum stofnunum, kynin aðskilin, ófrjósemisaðgerðir framkvæmdar eftir 

hentisemi og forræðishyggja þjóðfélagsins algjör. (Margrét Margeirsdóttir,2001) 

  En tímarnir breytast og mennirnir með. Um miðja tuttugustu öld fór að bera á 

auknum áhuga á fötluðu fólki og aðstæðum þeirra. Kenningar um hvernig hægt væri 

að bæta lífsgæði fatlaðs fólks og standa vörð um almenn réttindi þeirra skutu upp 
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kollinum. Allir voru tilbúnir að læra af sögunni. Sagan er mikilvægur þáttur í lífinu, 

við lærum af henni og reynum að gera ekki sömu mistökin tvisvar. 

  Þar á eftir mun ég skoða rannsóknir sem gerðar hafa verið víða um heim á þeirri 

aðstoð sem foreldrarnir hafa fengið og þeirri aðstoð sem þeir þyrftu að fá.  

Rannsóknir á þessu efni eru mikilvægar svo hægt sé að sjá hvernig aðstoðin sem 

veitt er nýtist, og veitt er aðhald, því alltaf er verið að skoða hvort ekki sé hægt að 

gera betur.  

Þær spurningar sem ég kem til með að leitast við að svara í ritgerðinni eru: 

Er sagan mikilvæg í lífi foreldra með þroskahömlun? 

Hvernig þjónustu hafa foreldrar með þroskahömlun fengið í gegnum tíðina? 

Hafa orðið viðhorfsbreytingar á þjónustu sem foreldrar með þroskahömlun fá? 

Hvað er hægt að gera betur? 
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Sagan. 

  Í þessari ritgerð verður fjallað um þá þjónustu sem foreldrar með þroskahömlun fá 

og hvernig hún nýtist þeim. Í upphafi er vert að skoða þau viðhorf sem hafa verið í 

gegnum tíðina til einstaklinga með þroskahömlun og hvaða áhrif þau hafa haft á líf 

þeirra.  

  Málefni fatlaðs fólks hafa tekið miklum breytingum. Hér áður fyrr var fatlað fólk 

ýmist álitið vera afkomendur djöfulsins eða englar af himnum ofan til að kenna 

fjölskyldum sínum um gæði heimsins. (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Lög er snertu 

fatlað fólk sérstaklega voru ekki samin hér á landi fyrr en 1936, eftir að Sesselja 

Sigmundsdóttir lét reisa fyrstu húsin á Sólheimum í Grímsnesi. Segja má að þróunin 

hafi síðan verið nokkuð hröð fram til dagsins í dag. Einstaklingar þroskahömlun eiga 

samkvæmt lögum sama rétt og aðrir til eðlilegs lífs (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

  Viðhorf fólks hefur breyst með árunum en gömul gildi hafa enn áhrif í dag, ekki 

endilega að einstaklingar þroskahömlun ættu ekki að eignast börn vegna 

meðfæddra erfðagalla og hnignunar þjóðfélagsins, eins og áður var haldir fram, 

heldur vegna kunnáttuleysis við meðhöndlun líkamlegra og andlegra þarfa barna. Í 

þessum hluta tala ég almennt um söguna og  einstaklingar. 

 

Erfðaþættir og mannkynbótastefna. 

  Í byrjun tuttugustu aldar komu upp kenningar sem gengu út á að þroskaskerðing 

væri meðfæddur erfðagalli sem og geðsjúkdómar. Samkvæmt þeim erfast allir góðir 

kostir sem og gallar, þar með væri ljóst að hægt væri að búa til fólk með ákveðna 

æskilega eiginleika. Makaval var því mjög mikilvægt og átti að hjálpa til við að búa til 

kynslóðir af æskilegu fólki, rétt eins og hunda- og hrossaræktendur gera. (Unnur B. 

Karlsdóttir, 1998).   

  Vísindamenn gerðu rannsóknir og töldu sig finna út hve skaðlegt þjóðfélaginu það 

yrði ef einstaklingar með þroskahömlun myndi fá að fjölga sér. Þeir náðu eyrum 

háttsettra manna, sem settu lög og reglur um meðhöndlun þeirra. Talið var ef þau 
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fengju að eignast börn myndi það þýða að fjölgun þroskahamlaðra yrði gífurleg, þar 

sem þetta væru sérstaklega frjóir einstaklingar og kæmu til með að fjölga sér hratt. 

Sterkustu rökin voru kannski þau hve mikið það myndi kosta samfélagið ef fjölgunin 

yrði ekki stöðvuð á einhvern hátt, fólkið yrði baggi á samfélaginu. Mikil hræðsla um 

að fjölgunin yrði óviðráðanleg varð til þess að mannkyn- og arfbótastefnur fengu 

hljómgrunn. Til að koma í veg fyrir fjölgunina voru sett lög í mörgum ríkjum sem 

heimiluðu ófrjósemisaðgerðir á einstaklingum með þroskahömlun, án þeirra 

samþykkis. Nasistar gengu hvað harðast fram í aðgerðum mannkyn- og 

arfbótastefnunnar með aðgerðum sínum gagnvart gyðingum, fötluðu fólki og öðrum 

sem þeir töldu vera sér óæðri.  Þegar fram liðu stundir fóru vísindamenn að gera 

fleiri rannsóknir sem bentu til þess að fyrri stefnur væru ekki á rökum byggðar og 

jafnvel uppspuni. (Unnur B Karlsdóttir, 1998; Margrét Margeirsdóttir 2001; Hanna 

Björg Sigurjónsdóttir og Rannveig Traustadóttir 2001). 

 

Ófrjósemisaðgerðir. 

  Árið 1938 voru sett lög  hér á landi „um að heimila í viðeigandi tilfellum aðgerðir á 

fólki, er koma í veg fyrir, að það auki kyn sitt“. Þessi lög voru í anda mannkyn- og 

arfkynbótastefnunnar sem í gangi var víða um heim á þessum tíma. Sjá átti til þess 

að einstaklingar með þroskahömlun fjölgaði sér ekki, annars myndi uppbygging 

samfélagsins líða fyrir það.  Margir áhrifamenn í íslensku samfélagi höfðu miklar og 

sterkar skoðanir á þessum málum. Landlæknir þessa tíma, Vilmundur Jónsson, var 

höfundur frumvarpsins um ófrjósemisaðgerðir. Ágúst H Bjarnason skrifar í bók sinni 

Vandamál mannlegs lífs, fylgirit með Árbók Háskóla Íslands 1938-39. bls. 172-173). 

 „Ef svo fer sem nú horfir við víðast hvar að hinir betur gefnu takmarka 

barneign sína, en vandræðamenn og vangefnir hlaði niður börnum í 

fullkomnu ábyrgðarleysi, en á kostað sveitar-  og bæjarfélaga, fer naumast 

hjá því að kynslóðirnar og þar með þjóðarstofninn í heild fari að ganga úr 

sér. Því er ekki ráð nema í tíma sé tekið, og það er að sporna með öllu 

sæmilegu móti við viðkomu slíkra manna, ef ekki með öðru móti, en þá með 

vönun þeirra sem verstir eru og hættulegastir til undaneldis. En ef ekkert er 
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aðhafzt í þessu efni, getur hlotizt af þessu hreinasti þjóðarvoði og þessa 

gætir auðvitað meir og fyrr í fámennu þjóðfélagi en stórum, eins og líka letin 

og ómennskan breiða sig fljótar út þar, sem hver þekkir annan og 

samkeppnin er ekki jafn hörð og annarstaðar.“ 

Viðhorf Ágústs hafa svipað til annarra á þessum tíma, litast af tíðarandanum og 

hræðslu við óeðlilega fjölgun „vandræðamanna og vangefinna“ eins og hann orðar 

það sjálfur. 

 Ófrjósemisaðgerðir voru ekki óalgengar hér áður fyrr, og oft á tíðum vissi fólk ekki 

af því að slík aðgerð hefði verið gerð á þeim. Frá árinu 1988-75 voru framkvæmdar 

120 ófrjósemisaðgerðir á konum og körlum sökum andlegs vanþroska eða geðveiki, 

þar af voru  92,5% konur. Konur voru í meirihluta þeirra sem fóru í slíka aðgerð þar 

sem talið var að þær hefðu enga stjórn á sér kynferðislega og því yrði fjölgun á 

misþroska og óskilgetnum börnum í samfélaginu. (Alþingi, 2001-2002; Margrét 

Margeirsdóttir, 2001). 

 Lögin voru í gildi fram til ársins 1975 en þá tóku í gildi lög sem sögðu að undir 

sérstökum kringumstæðum væri hægt að framkvæma ófrjósemisaðgerð á fólki, en 

auka þyrfti fræðslu um varnir gegn kynsjúkdómum og barneignum. Með lögum sem 

þessum átti að koma í veg fyrir að fólk sem ekki gæti hugsað um börn myndu 

eignast þau. (Lög um að heimila í viðeigandi tilfellum, aðgerðir á fólki, er koma í veg 

fyrir að það auki kyn sitt nr. 16/1938; Lög um ráðgjöf og fræðslu varðandi kynlíf og 

barneignir og um fóstureyðingar og ófrjósemisaðgerðir nr. 25/1975; Rannveig 

Traustadóttir og Hanna Björg Sigurjónsdóttir 1998; Margrét Margeirsdóttir, 2001).  
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Breyttar áherslur. 

  Í kringum lok seinni heimstyrjaldarinnar fór að bera á breyttum áherslum í 

málefnum einstaklinga með þroskahömlun. Þarfir þeirra fyrir aðstoð var viðurkennd 

og réttindi þeirra jukust. Framfarir voru hraðar og með aukinni þekkingu á fötlunum 

fór  afstaða fagfólks að breytast og þá um leið almennings. (Margrét Margeirsdóttir, 

2001). 

 

Læknisfræðilega sjónarhornið. 

  Segja má að 20.öldin, hafi verið öld læknisfræðinnar í hugmyndafræðinni um 

einstaklinga með þroskahömlun. Áherslurnar voru margar og fjölþættar eins og t.d. 

erfðaþættir og mannkynbótastefnan, en mest áhrif hafði sú skoðun læknisfræðinnar 

að fötlun væri andstæða hins heilbrigða og að hún væri mikil ógæfa fyrir 

einstaklinginn og hans nánustu aðstandendur. Hugsun læknisfræðinnar var sú að 

finna út það sem væri að og leita leiða til að laga það. Þegar einstaklingur hafði verið 

greindur læknisfræðilega, var litið svo á að hann þyrfti aðstoð við að gera líf sitt 

eðlilegt þ.e. einstaklingurinn þurfti aðstoð við að aðlagast umhverfinu, í stað þess að 

vera samþykktur á sínum eigin forsendum og aðlaga umhverfið að honum og hans 

þörfum. Þessi viðhorf hafa haft mikil áhrif á viðhorf og störf hinna ýmsu fagstétta.  

Læknar höfðu mikil völd. Hér á landi voru þeir oftast í háttsettum stöðum sökum 

mikillar menntunar og höfðu því mikil áhrif á það sem fór fram í þjóðfélaginu. Þeir 

jafnvel höfðu eitthvað um það að segja hvar einstaklingar með þroskahömlun 

menntaði sig, hvar þeir bjuggu og jafnvel hvar þeir ynnu. Læknar veittu einnig 

stuðning í umsóknum um skóla fyrir börn með þroskahömlun. (Rannveig 

Traustadóttir, 2003, 2006; Margrét Margeirsdóttir, 2001). 
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Normalisering. 

  Um miðja 20.öld urðu miklar breytingar á Vesturlöndunum. Velferðarkerfi 

þjóðanna byggðist upp og með því breyttust viðhorf til þeirra sem stóðu höllum fæti 

í samfélaginu. Vísindamenn og þeir sem mest höfðu sig frammi í rannsóknum á 

erfðavísindum fóru sér hægt í yfirlýsingum er vörðuðu fatlað fólk. 

Viðhorfsbreytingar áttu sér stað, læknavísindin voru ekki lengur ein með hugmyndir 

um hvernig best væri að haga þjónustu við þá sem voru fatlaðir. Fræðigreinar á borð 

við uppeldisfræði, félagsfræði og sálfræði fóru að leggja áherslu á  mótandi áhrif 

umhverfis, uppeldis og ytri skilyrða á einstaklinginn. Rannsóknir á andlegri skerðingu 

voru í auknu mæli sameinuð þekkingu á þessum sviðum.   

Uppbygging velferðakerfis bætti lífsskilyrði í samfélaginu og hjá þegnum þess, 

þar með einnig hjá fólki með þroskahömlun. Á Norðurlöndunum taldist t.d. ekki 

lengur við hæfi að loka fólk inni á sólarhringsstofnunum, þar sem tækifæri til 

eðlilegs lífs voru frekar takmörkuð þar. Í takt við þær skoðanir kom fram 

hugmyndafræðin um eðlilegt líf eða normaliseringu. (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

  Nirje og Wolfensberger voru kennismiðir sem komu fram með sínar kenningar, um 

eðlilegt líf upp úr miðri síðustu öld. Þeir vildu að réttur fatlaðs fólks væri sá sami og 

annarra einstaklinga í samfélaginu. Þrátt fyrir að leiðir þeirra væru ekki þær sömu 

var tilgangurinn sá hinn sami.  

  Nirje vildi að samfélagið viðurkenndi fötlun fólks og að einstaklingurinn fengi sem 

viðurkenndur meðlimur samfélagsins tækifæri til að lifa eðlilegu lífi í takt við aðra. 

Það sem telst eðlilegt er eitthvað sem allir gera.  

  Wolfensberger leit aftur á móti á fatlað fólk sem vanmetin hóp í samfélaginu. Hann 

taldi  margar ástæður fyrir því að fatlað fólk væri vanmetið, en sú helsta var að það 

hefði ekki gildisaukandi hlutverki að gegna í samfélagsgerðinni. Til að vinna á því 

ætti að finna út hvar hæfileikar fólks lægju og styrkja þá. Hann leit svo á að með 

auknum styrk á einu sviði, ykist  jákvæðni samfélagsins gagnvart einstaklingnum á 

öðrum sviðum.  

  Nirje og Wolfensberger töldu báðir að til að auka færni fatlaðra einstaklinga á 

félagslega sviðinu þyrfti fulla þátttöku þeirra í samfélaginu. Báðir gengu þeir út frá 
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þeirri hugmynd að jákvæðni samfélagsins yrði að koma inn í myndina, hvort sem 

hún væri til staðar eða kæmi með tímanum. (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

 

Norræni tengslaskilningurinn. 

  Á Norðurlöndunum er ekki ein ríkjandi hugmynd um fatlað fólk, en skynja má 

ákveðna samsömun á því hvernig löndin hafa nálgast fötlun í þróun sinni á 

velferðarkerfinu. svo sterk er þessi samlíking að talað er um norræna 

tengslaskilninginn. Segja má um þennan skilning að hann sé fyrst og fremst 

pólitískur og bundinn mikið til í velferðakerfi þjóðanna, til dæmis er hægt að finna 

merki um tengslaskilninginn í íslenskri löggjöf allt frá árinu 1979. (Rannveig 

Traustadóttir, 2003; Tøssebro, 2002). 

  Hægt er að skoða tengingu milli Norðurlandanna út frá þremur sameiginlegum 

áherslum: 

1. Fötlun er ákveðið misræmi milli líkamlegrar færni fólks og umhverfisins, 

þegar þetta tvennt fer ekki saman verða til aðstæður þar sem fólk er talið 

fatlað. 

2. Fötlun er bundin við aðstæður. Fötlun einstaklings getur verið 

aðstæðubundin, t.d. væri heyrnaskerðing ekki fötlun ef táknmál væri jafn 

viðurkennt tungumál og enska. 

3. Fötlun er afstæð. Tilviljun ræður stundum hvað er talið fötlun, þar sem  

skilgreiningar eru oft félagslega ákvarðaðar og einnig getur færni fólks verið 

mismunandi eftir dagsformi og ýmsu öðru.  (Tøssebro, 2002). 

Erfitt getur verið fyrir fræðimenn að halda sig við tengslaskilninginn í sínum 

fræðistörfum, þar sem í greinum þeirra er oft umfjöllun um réttindi fatlaðra sem 

skilgreind eru út frá læknisfræðilegu skilgreiningunni. Er því erfitt að vera trúr sinni 

sannfæringu og vinna gegn gömlum hugmyndum um fötlun. (Tøssebro, 2002). 
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Þróun laga. 

  Breytt viðhorf til fólks með þroskahömlun gerist ekki á einum degi, þarna er á ferð 

ferli sem tekur mörg ár. Með því að skoða lög er snerta málaflokk fólks með 

þroskahömlun má sjá þróunina.  Fyrir 1930 var ekki mikið verið að velta vöngum yfir 

aðstæðum þroskahamlaðra þar til lög um fávitahæli voru sett árið 1936. Þau 

fjölluðu um hvernig ríkið væri skylt að sjá til þess að til væru stofnanir fyrir „örvita 

og fávita“ að búa í og að þeir sem hefðu til þess getu, ættu að fá vinnu við hæfi. 

Stuttu fyrir setningu laganna hafði Sesselja Sigmundsdóttir byrjað að reisa Sólheima 

í Grímsnesi, heimili fyrir munaðarlaus og/eða fötluð börn. Enginn stofnun sá um 

umönnun fatlaðra á þessum tíma, fyrr en fyrsta ríkisrekna stofnunin var opnuð 

1944, það var að Kleppjárnsreykjum í Borgarfirði. Kópavogshæli opnaði 1952 og 

sameinuðust þessar tvær stofnanir í eina árið 1958 er Kleppjárnsreykjum var lokað. 

Tveimur árum eftir að Kópavogshæli opnaði, var Skálatúnsheimilið í Mosfellsbæ 

opnað. Á þessum tíma voru einu úrræðin sem fólk hafði fyrir þroskahamlaða 

einstaklinga þessar stofnanir, þ.e.a.s. ef fólk ákvað að senda sína nánustu á stofnun.  

Þó að langflestir einstaklingar með þroskahömlun hafi farið á stofnun þá voru það 

alls ekki allir. (Lög um fávitahæli nr. 18/1936; Margrét Margeirsdóttir, 2001).  

Lög um fávitastofnanir sem sett voru 1967 lögðu á það áherslu að ríkið skildi 

reka eitt aðalhæli fyrir „fávita“ og var það Kópavogshæli. Jafnframt hafði 

heilbrigðisráðherra leyfi til að veita sveitafélögum og einkaaðilum leyfi til reksturs 

fávitahæla og dagvistunarheimila með meðmælum frá landlækni.  

Árið 1979 urðu tímamót í löggjöf fyrir fatlað fólk, þegar  lög um aðstoð við 

þroskahefta voru sett. Þeim fylgdu nýmæli og nýir stjórnsýsluhættir sem unnu út frá 

fyrstu grein laganna um jafnrétti   og voru í anda áðurnefndra kenninga Nirje og 

Wolfensberger um eðlilegt líf. 

En lögin sem sett voru árið 1992, voru þau sem höfðu mest áhrif á líf 

einstaklinga með þroskahömlun. Þar var í rauninni fyrst tekið á því að stofna skildi 

sambýli, og auka réttindi fólks til búsetu. (Lög um fávitastofnanir nr. 53/1967; Lög 

um aðstoð við þroskahefta nr. 47/1979; Lög um málefni fatlaðra nr. 59/1992; 

Margrét Margeirsdóttir, 2001; Rannveig Traustadóttir, 2003)  
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Í dag segja lögin að fólk eigi að fá að ráða því hvar það býr, og mikil áhersla er 

lögð á mannréttindi og sjálfsákvörðunarrétt einstaklingsins. Þróunin nær frá því að 

nánast var sjálfsagt að taka fólk úr sambandi til að koma í veg fyrir fjölgun fólks með 

þroskahömlun, til þess að  í dag er litið til mannréttindasáttmála, Samning 

Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks, þegar talað er um réttindi allra til að 

lifa eðlilegu lífi, giftast og eignast fjölskyldu. (Lög um breytingar á lögum nr. 

59/1992, um málefni fatlaðra nr. 152/2010; Sáttmáli Sameinuðu þjóðanna um 

réttindi fatlaðs fólks; Mannréttindasáttmáli Sameinuðu þjóðanna). 

Samantekt. 

  Með því að skoða söguna, er hægt að sjá hvernig viðhorf til fatlaðs fólks hafa 

breyst. Þó margt sem gert hefur verið í gegnum tíðina líti illa út nú á okkar tímum,  

tel ég hana vera fulla af góðum ásetningi. Fólk gerði það sem það taldi vera rétt á 

hverjum  tíma. Við eigum virða söguna, hún er mikilvæg til að geta horft til framtíðar 

og gert betur. 

  Viðhorf fólks dregur mark sitt af þeim tíðaranda sem er til staðar á hverjum tíma. 

Vísindamenn töldu sig geta sannað, að „vandræðamenn og vangefnir“ fjölguðu sér 

hraðar er aðrir þjóðfélagsþegnar og hittu á veikan punkt er þeir greindu frá því hve 

mikið það myndi kosta skattgreiðendur að sjá fyrir „þessu“ fólki. Þegar nýjar 

kenningar komu fram sem hrökktu þessar hrakspár, fóru að koma fram kennismiðir 

sem vildu samþykkja hina ólánsömu inn í samfélagið. Kennismiðir eins og Nirje og 

Wolfensberger, komu fram með kenningar þar sem áherslan var á 

samfélagsþátttöku og eðlilegt líf allra. Það, ásamt batnandi velferð í vestrænum 

ríkjum, hafði mikil áhrif á hve vel hefur gengið að stuðla að auknum rétti fólks með 

þroskahömlun. (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

  Barátta fatlaðra einstaklinga hefur verið mikil í gegnum árin og hefur borið 

árangur. Þrátt fyrir að enn sé langt í land með að fullum réttindum sé náð, er 

kominn árangur sem hvetur fólk enn meira til dáða í að halda baráttunni áfram. 

Fatlað fólk hafa í gegnum tíðina verið hálf ósýnilegt í samfélaginu. Síðustu áratugi 

hefur það verið að breytast. Það sem hefur breyst er sýn samfélagsins á fatlað fólk. 
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Með aukinni atvinnuþátttöku, baráttu félaga á borð við, Átak, félags einstaklinga 

með þroskahömlun og almennrar umræðu í samfélaginu, hefur staða fatlaðra 

einstaklinga breyst úr því að vera nánast engin í það að vera þó nokkur. 
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Rannsóknir. 

  Foreldrar með þroskahömlun eru ört vaxandi minnihlutahópur, þar sem sérþörfum 

þeirra fyrir menntun, þjálfun og stuðningi hefur ekki verið sinnt nægilega vel af hinu 

félagslega kerfi. (Booth, 2003; Pixa- Kettner, 2008). Í þessum kafla kem ég til með að 

fjalla um hluta af þeim rannsóknum sem gerðar hafa verið um þjónustu við foreldra 

með þroskahömlun. Ég byrja á því að skoða hvernig rannsakendur skilgreina sín 

viðfangsefni, því næst skoða ég ICD 10 greiningaraðferðina sem gefin er út af 

Alþjóðlegu heilbrigðisstofnuninni, og reyni svo að svara  spurningum á borð við; 

 Hvernig þjónustu hafa foreldrar með þroskahömlun fengið í gegnum tíðina?  

Hafa orðið viðhorfsbreytingar á þjónustu sem foreldrar með þroskahömlun fá? 

Og hvað er hægt að gera betur?  

Einnig mun ég skoða tvær rannsóknir sérstaklega, þar sem þær vöktu áhuga minn, 

sökum þeirra aðferða sem notaðar voru.  

 

Hvað er að vera foreldri með þroskahömlun eða seinfærir foreldrar? 

  Til að skilgreina betur hugtakið seinfær er engin ein leið, orðið finnst ekki í 

íslenskum orðabókum, og ekki er til greining sem heitir seinfær, en það orð hefur oft 

verið notað yfir foreldra með þroskahömlun. ICD 10 er með útskýringu á því hvað 

það er að vera með milda þroskaskerðingu: 

„Mild þroskaskerðing krefst seinkaðs málþroska, en flestir ná getu til að nota 

tal til daglegrar nota,geta haldið uppi samræðum, ... En ef hins vegar er um 

áberandi tilfinningalega og félagslega þroskaskerðingu er að ræða, gætu 

afleiðingarnar verið t.d. vanhæfni til að takast á við kröfur hjónabandsins 

eða barnauppeldis, ... „ 

  Þeir aðilar sem hafa verið að rannsaka líf og aðstæður foreldra með þroskahömlun 

eru sammála um að miðað sé við að fólk sé allt að tveimur staðalfrávikum undir 

meðalgreind. Einnig hafa rannsóknaraðilar haldið í það viðmið í gegnum tíðina að 
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skerðing á þroska einstaklingsins hafi átt sér stað fyrir  átján ára aldur. (Hanna Björg 

Sigurjónsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2001; Munford, Sanders, Veitch, 

Counder, 2008). 

 

Ósýnilega fólkið. 

  Foreldrar með þroskahömlun eru einstaklingar sem búa úti í samfélaginu og þurfa 

oft á tíðum ekki á aðstoð að halda fyrr en í óefni er komið og barnaverndarnefnd 

komin í málið. (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, Rannveig Traustadóttir, 2001; Mildon, 

Wade, Matthews, 2008). Hræðsla foreldra með þroskahömlun við kerfið gerir það 

að verkum að þau leita oft ekki aðstoðar fyrr en of seint, eða jafnvel leita alls ekki 

aðstoðar. Flest vita þau af einhverjum sem hefur orðið fyrir þeirri ógæfu að 

barnaverndaryfirvöld hafi tekið barn þeirra eða jafnvel þekkja það af eigin raun.  

  Hið opinbera hefur á einhvern hátt brugðist foreldrunum. Kerfið sem styðja á til að 

lifa eðlilegu lifi gengur út á það að fagmennirnir og almennu starfsmennirnir eru ekki 

til að leiðbeina foreldrunum hvernig á að gera rétt og styrkja þá í því sem þeir geta 

gert, heldur til að  dæma  foreldrana út frá því sem þeir geta ekki gert. Þeir fá inn til 

sín fólk sem spyr alls kyns persónulegra spurninga, setur út á lifnaðarhætti og segir 

þeim hvernig þeir eigi að ala upp barnið/börnin sín. Svona reynsla gerir foreldra 

með þroskahömlun viðkvæma fyrir því þegar rannsakendur koma og óska eftir að fá 

að fylgjast með lífi þeirra. Þeir eru hræddir við hvaða afleiðingar rannsóknarinnar, 

þ.e. að börnin verði tekin af þeim. (Munford, o.fl., 2008; Ward og Tarletou, 2007; 

Hanna Björg Sigurjónsdóttir, Rannveig Traustadóttir, 2001). 

  Ekki er vitað nákvæmlega hve margar fjölskyldur þroskahamlaðra foreldra séu úti í 

samfélaginu, þó einhverjir hafi reynt að kasta tölu á þær. Nokkrar ástæður geta 

verið fyrir ósýnileika þessara einstaklinga. Lítið sem ekkert eftirlit er haft með 

þjónustunni, engin ákveðin skilgreining er til á því hvenær þörf er á inngripi og hve 

margir þurfi á aðstoð að halda frá félagsþjónustunni. (Booth, 2003; Hanna Björg 

Sigurjónsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2001). 
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Verk foreldra með þroskahömlun eru oft dæmd af mikilli hörku, þar sem minnstu 

smáatriði geta orðið að stórum málum sem gefa barnaverndaryfirvöldum ástæðu til 

koma inn í málin. Þeir hafa meira að sanna en flestir aðrir, þurfa að hafa meira fyrir 

hlutunum,  og hafa í huga að hver einustu mistök telja, hversu lítil sem þau eru, og 

geta leitt til þess að þeir missi barnið/börnin. Erfitt er fyrir þá að fá þá aðstoð sem 

þeir þurfa til að bæta það sem hefur farið úrskeiðis, þar sem stuðningsaðilar virðast 

oft gera ráð fyrir því fyrirfram að ástæða þess að eitthvað hafi farið úrskeiðis sé að 

foreldrarnir hafi ekki þá getu sem þarf til að vera gott foreldri og því beri að fara 

strax eða fljótt í harkalegar aðgerðir eins og að fjarlægja barnið/börnin. (Booth, 

2003; Ward og Tarleton, 2007). 

  Félagsnet fjölskyldnanna skiptir miklu máli þegar kemur að styrk foreldranna. 

Hanna Björg og Rannveig segjast í sinni rannsókn hafa rekist á mikilvæga manneskju 

í lífi foreldranna, sem þær kjósa að kalla  „móðurina“. „Móðirin“ er sterkur 

stuðningsaðili fyrir fjölskylduna, kona, sem oftast er móðir konunnar, en getur 

einnig verið frænka, tengdamóðir, mágkona eða fósturmóðir. „Móðirin“ er sá aðili 

sem leitað er til ef eitthvað er að, hún er stuðningur og verndari fjölskyldunnar. 

Stuðningur nærfjölskyldunnar er mikilvægur í lífi foreldra með þroskahömlun. 

Stuðningurinn þýðir oft að ekki er þörf  fyrir félagslega aðstoð. Auknari líkur eru á að 

foreldrar sem ekki þiggja slíka aðstoð búi með börnum sínum, en þeir sem þiggja 

hana. Yngri börn búa einnig oftar hjá báðum foreldrum en þau eldri. Gott er að eiga 

góða að, til að geta leitað til ef eitthvað kemur upp og er fjölskyldan yfirleitt fyrsti og 

besti kosturinn.  

  Samkvæmt lögum eiga foreldrar með þroskahömlun skýran rétt á aðstoð sem er 

miðuð að þeirra þörfum. Hiklaust ættu þau að geta notað sér þann rétt, því 

fjölskyldan á að geta verið bara fjölskylda, ekki alltaf í uppeldishlutverkinu (Lög um 

breytingu á lögum nr.59/1992, um málefni fatlaðra nr.152/2010; Hanna Björg 

Sigurjónsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2001; Guinea, 2001; Pixa-Kettner, 2008). 

Nálgun foreldra. 

  Við undirbúning á rannsókn ber að hafa margt í huga, og í tilfellum þar sem verið er 

að skoða líf foreldra merð þroskahömlun getur það verið flókið. Þar sem ekki eru til 
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neinar skrár yfir foreldra með þroskahömlun af neinu tagi þá er það bundið við 

starfsmenn félagsþjónustunnar að hafa samband við foreldrana fyrir hönd 

rannsakenda og útskýra tilgang rannsóknanna, og leyfa þeim að taka ákvörðun 

hvort þeir vilji taka þátt. Hættan er ávallt sú að þrýst sé of  mikið á foreldrarnir taki 

þátt og að þeir skilji ekki um hvað málið snýst og samþykki eða neiti þátttöku af 

þeim sökum, einnig getur verið að foreldrar vilji gera hvað sem er til að geðjast 

starfsmanninum. Rannsakendur þurfa því að setjast niður með foreldrum eftir að 

þeir hafi gefið samþykki sitt um þátttöku og fara aftur yfir tilgang rannsóknarinnar. 

Fullvissa þarf foreldrana um að hvorki eigi að dæma gerðir þeirra, né finna ástæður 

til að taka banið/börnin frá þeim. Rannsóknirnar séu til að fylgjast með þörf þeirra á 

þjónustu og hvernig sú þjónusta sem þeir fái nú þegar nýtist þeim í daglegu lífi. Til er 

í dæminu að foreldrar hætti við þátttöku eftir slíkar viðræður. (Munford, o.fl., 2008; 

Hanna Björg Sigurjónsdóttir og Rannveig Traustadóttir). 

 

Aðferðir þróaðar af rannsakendum. 

  Rannsakendur hafa unnið að því í gegnum tíðina að skoða þá aðstoð sem foreldrar 

með þroskahömlun fá og hvernig hún nýtist þeim. Út frá rannsóknum sínum hafa  

sumir þeirra þróað nýjar og endurbættar stuðningsaðferðir í samræmi við 

niðurstöðurnar. Mig langar að segja hér frá tveimur aðferðum sem ég rakst á í 

heimildaleit minni og vöktu hjá mér mikinn áhuga. 

  Fyrri þjónustuaðferðin var þróuð af rannsóknarhópi Catherine Wade og kalla þau 

hana „fjölskyldumiðaða þjónustu“ (e. family-centered practice). Hún er unnin út frá 

hugmyndum annarra fræðimanna í faginu um þjónustu sem byggist upp á virðingu, 

valdeflingu og styrkingu einstaklingsins á hans sterka sviði. (Dunst, 2002; Wade, 

o.fl., 2005). Seinni aðferðin, sem kölluðu er „heimilis-miðað kerfi“ (e. home-based 

programmes), var mótuð af Llewellyn og rannsóknarfélögum hennar í Ástralíu. Það 

snerist um að aðstoða foreldra barna undir fjögurra ára aldri við að læra á hættur 

heimilisins og á veikindi barnanna. 
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Fjölskyldu- miðuð þjónusta. 

  Þær rannsóknir sem skoða viðhorf foreldra með þroskahömlun til þjónustunnar 

sem þeir fá segja að hún sé misgóð. Annaðhvort veit stuðningsaðilinn allt og hefur 

nokkurskonar yfirráð yfir því sem fram fer, eða aðstoðin miðast við að auka getu og 

kunnáttu foreldrana. (Hanna Björg Sigurjónsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2001; 

Dunst, 2002; Wade o.fl., 2005; Guinea, 2001). Þeir aðilar sem veita þjónustu til 

foreldra með þroskahömlun verða að: (Llewellyn, McConnell, Russo, Mayes og 

Honey, 2002; Wade o.fl., 2005). 

Koma fram við foreldrana af virðingu. 

Styrkja jákvæða eiginleika. 

Stuðla að foreldramiðuðum markmiðum. 

Virða sjónarhorn foreldranna um hvað þau vilja fyrir hönd fjölskyldunnar. 

Tileinka sér sveigjaleika og fjölbreytilegar aðferðir (t.d munnleg fyrirmæli, 

eftirherma, hrós). 

Kenna færni á viðeigandi vettvangi (t.d. á heimili). 

Útvega þjónustu til lengri tíma.  

  Fjölskyldumiðuð þjónusta hefur jákvæð áhrif á alla fjölskylduna. Góð þjónusta 

miðar að því að efla sjálfsöryggi og sjálfræði foreldranna. Foreldrarnir læra að sjá 

um fjölskylduna sína, sinna agamálum, og hvert skal leita ef aðstoðar þörf. Börnin fá 

tækifæri til að vera heima hjá foreldrum sínum, sem aftur hefur áhrif á sjálfsmynd 

þeirra og virðingu fyrir foreldrunum. (Llewellyn o.fl., 2002). 
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Heimilis-miðað kerfi. 

  Þessi nálgun var unnin út frá upplýsingum sem fengust við söfnun gagna í rannsókn 

er tengdist foreldrum, barni, heilsu og vellíðan. Var það unnið fyrir viðkvæmar 

fjölskyldur og spannst ákveðið þjónustukerfi út frá því. (Llewellyn o.fl., 2002). Það 

gekk út á að starfsmaður vann einn með fjölskyldunni, inni á þeirra heimili, vikulega 

í klukkutíma til níutíu mínútur, í tíu vikur. Gerð var einstaklingsmiðuð námskrá sem 

þar sem fundnir voru staðir er gætu reynst barninu hættulegir á heimilinu. 

Foreldrunum var einnig kennt hvernig hægt væri að segja til um hvort barnið væri 

veikt og viðeigandi viðbrögð við veikindum, t.d. með heimsókn til læknis. (Llewellyn 

o.fl., 2002). 

  Hver heimsókn gekk út á að eitt málefni var til umræðu t.d. eldur, rafmagn, o.fl. 

Byrjað var með smá spjalli um liðna viku og umræðu um hvernig ætti að æfa nýja 

viðfangsefnið. Það var síðan kynnt og farið á skipulagðan hátt í gegnum 

leiðbeiningabæklinga sem því tengdist. Því næst var farið yfir reynslu foreldranna og 

hún rædd og sett í samhengi við það sem verið var að læra/kenna. Að lokum var 

farið yfir verkefnablað eða verklega æfingu þar sem viðkomandi átti að benda á þær 

hættur sem settar voru fram á blaði og hvaða varúðarráðstafanir ætti að taka. 

(Llewellyn o.fl., 2002). 

  Niðurstöðurnar gengu ekki út á það hvað foreldrarnir lærðu, heldur hvernig 

foreldrunum gekk að læra með þeirri aðstoð sem þau fengu, hvað leiðbeinandinn 

gerði til að stuðla að áhuga fyrir efninu o.þ.h. Foreldrarnir fengu tækifæri til að meta 

sjálfir verkefnið og  niðurstöður voru þessar: 

Því fleiri myndir því betra – myndir vöktu áhuga. 

Virk þátttaka gerði gæfumuninn. 

Gerð öryggisáætlunar með foreldrunum 

Viðráðanleg markmið. 

Endurtekning var góð en síendurtekning var ekki góð. 
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Einstaklingsbundin þörf og reynsla. 

Einstaklingsbundin geta. 

Persónuleiki foreldrana og einstaklingsbundinn námsstíll. 

Á hinn boginn voru fjögur atriði sem stóðu uppúr í greiningu verkefnisins: 

 Heimilið sem kennslustaður. Oft var erfitt fyrir leiðbeinendurna að einbeita sér og 

halda athygli foreldranna i umhverfi þar sem voru tíðar truflanir. 

 Fyrst skal vera fyrst, en það bendir til samkeppni milli þarfa foreldra og 

leiðbeinenda.  

 Vilji til að læra og beiting þekkingu, foreldrar vildu mjög gjarnan læra og miðla sinni 

þekkingu, en þar kom fyrri reynsla sterk inn.  

 Hæfni foreldra til að breyta til. Þegar á reyndi kom það í ljós að ekki höfðu allir 

foreldrarnir það vald á heimilinu til að breyta til eins og þeir voru búnir að læra, 

sökum þess að þeir bjuggu heima hjá öðrum. (Llewellyn o.fl., 2002). 

Llewellyn og hennar félagar gerðu út frá rannsókninni lista til að leiðbeinendur gætu 

haft að leiðarljósi í faglegri vinnu með foreldrum með þroskahömlun. (Llewellyn 

o.fl., 2002). 

 

Samanburður. 

  Ef við skoðum hvað þessar rannsóknir eiga sameiginlegt, þá er virðing og valdefling 

þar hæst á blaði. Rík áhersla á að kenna færnina á viðeigandi stað, þ.e. á heimilinu í 

raunaðstæðum. Mikilvægt er að „kennslan“ fari fram í heimahúsi en ekki á stofnun 

þar sem það eykur líkur á að þeir missi tengsl við fagmanninn sem þau treysta 

(Ward, Tarleton 2007; Llewellyn o fl., 2002). 

 Það sem heillaði mig við þessar rannsóknir voru nálganir þeirra við fjölskyldurnar. 

Áherslurnar á mikilvægi einstaklingsins og þarfa hans. Virðing og valdefling eru að 

mínu áliti mikilvæg atriði í aðstoð við einstaklinga með þroskahömlun. 
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Leiðbeiningarnar sem komu eftir heima-miðuðu rannsóknina er góður listi til að fara 

eftir og bendir á þau atriði sem oft vilja gleymast í samskiptum við foreldra með 

þroskahömlun. 

 

Bætt lífsgæði. 

  Með lokun stóru stofnanna og breyttum áherslum í lögum og  samfélaginu hafa 

einstaklingar með þroskahömlun fengið aukið frelsi, sjálfræði og sjálfstæði. Fjölgun 

foreldra með þroskahömlun er hægt að skýra að hluta til með þessu aukna frelsi, en 

einnig gæti verið að verri efnahagur verði til þess að fólk leitar í auknu mæli til 

félagsþjónustunnar? Bætt lífsskilyrði fólks með fötlun gæti einnig verið ástæða þess 

að foreldrum með fötlun hafi fjölgað í gegnum árin. Ekki er þó vitað um  

raunverulegan fjölda þeirra, en aukinn fjöldi umsókna um félagslega aðstoð bera 

þess vitni að um fjölgun sé að ræða. (Booth, 2003; Llewellyn, Mayes, McConnell 

2008). 

  Ástæða foreldranna fyrir því að leita á náðir félagsþjónustunnar, var oft vegna 

mikils þrýstings frá umhverfinu, frekar en vegna vandræða í uppeldinu. Þó foreldrar 

eigi skýran rétt samkvæmt lögum að fá aðstoð sem hæfir þörfum þeirra, þá er 

skiljanlegt að einhver tregða sé að sækja um þá aðstoð. Kerfið sem hannað er til að 

aðstoða og hjálpa þeim sem á þurfa að halda, gerir stundum illt verra, og vekur upp 

hræðslu hjá foreldrunum. ( Llewellyn o.fl., 2002; Ward og Tarleton, 2007; Guinea, 

2001).  

  Reynsla foreldranna af því valdi sem félagþjónustan hafði yfir aðstæðum þeirra gat 

haft neikvæð áhrif á samstarfsvilja foreldranna til að taka þátt í rannsóknum. Oft á 

tíðum var reynsla foreldranna af þjónustunni ekki góð. Þeim fannst hún ganga út á 

yfirgangsemi starfsmanna, bæði hvað varðar heimilishald og barnauppeldi. Einnig 

hjálpaði það ekki til að ef hlutirnir gengu ekki vel fyrir sig að búa við hótanir um að 

myndu þeir geta missa barnið/börnin (Hanna Björg Sigurjónsdóttir og Rannveig 

Traustadóttir, 2001; Munford o.fl., 2008; Mildon o.fl., 2008; Llewellyn o.fl., 2002). 
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  Flestar þær rannsóknir sem gerðar hafa verið, beinast að foreldrum yngri barna. 

Mikil þörf er hins vegar á  langtímarannsókn sem beinir sjónum sínum að foreldrum 

barna á sem flestum aldurskeiðum, jafnvel sem afar og ömmur (Llewellyn o.fl., 

2008). 

  Þá eru rannsakendur í dag  farnir að beina sjónum sínum í auknu mæli að 

aðstæðum foreldra með þroskahömlun, í stað þess að skoða foreldrana sjálfa og 

þeirra getu. (Llewellyn o.fl., 2008) 

  Þegar skoðuð er sú þjónusta sem verið er að veita foreldrum, eða til stendur að 

veita, er vert að hafa í huga að stuðningur við fjölskylduna er oftast langtíma 

stuðningur, og breytilegur eftir aldri og þörfum barnanna.  Skoða þarf einnig hvað 

það er sem virkar best í samskiptum við foreldra með þroskahömlun.  

Það gæti verið: 

Leiðsögn þarf að mæta þörfum foreldrana. 

Áhugi foreldranna þarf að vera til staðar. 

Staðsetning leiðbeiningar ef hún er ekki í heimahúsi sem og samgöngur 

þangað. 

Viðráðanleg markmið. 

Skýringarmyndir. 

Stuttur og einfaldur texti. 

Virk þátttaka foreldrana. 

Mikil þjálfun í upphafi og svo eftirfylgni í langan tíma. 

  Oft á tíðum fylgir  fjölskyldunum ýmis vandamál við að tilheyra vanmetnum hópi 

samfélagsins, s.s félagsleg einangrun, húsnæði ábótavant, mikil fátækt, atvinnuleysi 

o.þ.h. Sterk fjölskyldubönd styrkja fötluðu foreldrana félagslega og eru þeir líklegri 

til að þurfa síður á aðstoð að halda frá félagsþjónustunni (Guinea, 2001; Hanna 

Björg Sigurjónsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2001; Llewellyn o fl., 2002).   



Hvað segja rannsóknir um aðstoð við foreldra með þroskahömlun. 

 

27 

 

  Hafa ber í huga að á bakvið góða þjónustu er rödd viðskipavinarins mikilvæg. Til að 

mæla gæði þjónustunnar sem er veitt, þarf að spyrja þann sem þiggur þjónustuna. 

Með því að gera foreldra með fötlun virka í því að meta þá þjónustu sem þeir fá, 

gæti það leitt til betri þjónustu og samskipta milli þeirra og þess er veitir 

þjónustuna. 

 Hér á landi hefur verið hannað fræðsluefni fyrir foreldra með þroskahömlun. Var 

það unnið í samráði við foreldra sjálfa, sérfræðinga á sviði meðgöngu og 

ungbarnaverndar og félagsráðgjafa. Þetta eru þrjú hefti sem kallast „Meðgangan“, 

„Umönnun ungra barna“, og „Þroski og örvun ungra barna“. Markmið heftanna er 

að styrkja og fræða foreldrana um meðgönguna og fyrstu sex mánuði barnsins. Fyrir 

foreldrana sjálfa eru þessi fræðsluhefti væntanlega mjög mikilvæg. Útskýringar eru 

stuttar, myndrænn stuðningur og skýringamyndir áberandi. Ekki þarf að ítreka 

mikilvægi hjálpar sem slíkur fræðslupakki er fyrir þá aðila sem koma að 

stuðningnum við foreldrana. (Landlæknisembættið, 2010). 
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Samantekt. 

  Það þykir sjálfsagður réttur hverrar konu að eignast barn, og frá barnæsku er kona 

hvött til barneigna á einn eða annan hátt. Annað er með konur með þroskahömlun. 

Kannski er ekki hægt að tala um að það sé gert á skipulagðan hátt.  Í raun er talað 

um fyrir þeim, þær látnar vita að barneignir séu nú ekkert fyrir þær og talið trú um 

að þær komi ekki til með að geta hugsað um börn. (Brynhildur G. Flóvenz, 2004). En 

rétturinn er þeirra og þrátt fyrir að reynt sé að tala um fyrir þeim, eru til foreldrar 

með þroskahömlun sem eignast börn. Þeirra tækifæri felst í að þeim er veitt 

tækifæri á að spreyta sig. (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2003). 

  Það er ekki samhengi milli þess að vera foreldri með þroskahömlun og að vera 

slæmt foreldri. Hlutirnir ganga kannski ekki alveg eins og þeir myndu gera hjá 

öðrum, en það kemur fyrir að fólk þurfi að læra hvernig á að vera foreldri, hvað eigi 

að gera og hvernig eigi að gera það. Af hverju ættu foreldrar með þroskahömlun að 

vera öðruvísi?  

  Rannsóknir sýna að aðstoð við foreldra með þroskahömlun er oft á tíðum 

starfsmannamiðuð. Þar sem þarfir stuðningsaðila ganga fyrir þörfum foreldranna. 

Aðferðir þróaðar út frá rannsóknum gefa góða raun og skilja eftir sig atriði sem oft 

vilja gleymast í aðstoð við foreldra með þroskahömlun. 

  Allt sem þarf er aðstoð sem miðar að því að styrkja fjölskylduna út frá styrkleikum. 

Draga fram styrki í stað veikleika, eiga jákvæð samskipti,  leggja áherslu á virka 

þátttöku fjölskyldunnar, gefa sér tíma til að kynnast henni, vera sveigjanleg með 

tíma og reglur og umfram allt vera jákvæð og manneskjuleg. Engir foreldrar hafa 

eins mikið að sanna fyrir umheiminum eins og foreldrar með þroskahömlun. Því 

miður eru meiri líkur en minni á því að þau missi börn sín til félagsþjónustunnar en 

aðrir foreldrar, oft á tíðum aðeins vegna þess að barnaverndaryfirvöld virðast hafa 

gefið sér það fyrirfram að þau geti ekki verið foreldrar.  (Booth, 2003; Llewellyn 

o.fl.,2008; Ward og Tarleton, 2007; Llewellyn o.fl., 2002; Wade o.fl., 2005; Hanna 

Björg Sigurjónsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2001; Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 

2003).  
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  Með breytingum á lögum og samningum um réttindi fatlaðs fólks hafa verið gerðar 

kröfur um breyttan hugsunarhátt. Langan tíma getur tekið að meðtaka þær 

breytingar, en þær breytingar eru hafnar. (Llewellyn o fl., 2008; Booth 2003).  

  Stundum vakna spurningar þegar rannsóknaniðurstöður sýna fram á að foreldrar 

sem komast af án félagslegrar aðstoðar virðast eiga meiri möguleika á því að hafa 

börnin sín hjá sér en þeir foreldra sem þiggja aðstoð. (Pixa-Kettner, 2008). Hvað er 

það sem veldur? Hvernig er hægt að bæta úr þessu? Þarna vakna fleiri spurningar 

en hægt er að svara hér og nú.  

 Foreldrar eru þroskahömlun eru vaxandi hópur sem stundum þarfnast aðstoðar við 

uppeldi á börnum sínum. Skýr stefna í vinnu fagfólks þarf að vera til staðar, hún á að 

gera það að verkum að persónuleg afstaða starfmanna geti ekki haft áhrif á þá vinnu 

sem unnin er. Rannsóknir hafa sýnt fram á að þjónustan miðast ekki allaf við þarfir 

og getu foreldranna. Aðrar rannsóknir hafa sýnt okkur hvaða leiðir best er að fara til 

að veita foreldrunum stuðning. Reynsla og jákvæðni hefur mikið að segja í starfi 

með foreldrum með þroskahömlun, neikvæðni og ályktanir dregnar af vanþekkingu 

geta haft mikil áhrif á möguleika foreldranna við uppeldi barnanna og aðgang að 

þeim stuðningi sem þau þurfa. (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2003). Hvernig við 

nýtum okkur svo þessar upplýsingar er algjörlega undir okkur komið.  
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5. Lokaorð. 

  Hér hefur verið stiklað á stóru í sögu foreldra með þroskahömlun. Áherslan hefur 

verið í neikvæðari kantinum. Þetta er viðkvæmt málefni og verður að fara vel með 

það. Ég tel að gott sé að segja frá því að auðvitað eru jákvæðir hlutir að gerast í 

málefnum foreldra með þroskahömlun. Þegar allt fer saman, góður stuðningur allra 

aðila, virðing, jákvæðni og umfram allt samvinna og fjölbreytileiki, þá gengur vel. 

Foreldrarnir eru ánægðir, styrkjast í sínu hlutverki, börnin þroskast og fá þann 

stuðning sem þau þurfa á öllum aldursskeiðum. (Llewellyn o.fl., 2002; Wade o.fl., 

2005) 

  Eins og ég kom inn á fyrr í ritgerðinni gerðu Llewellyn og félagar lista sem hægt er 

að hafa að leiðarljósi er verið er að undir búa faglega vinnu með foreldrum með 

þroskahömlun. Slíkur listi ætti að mínu mati að vera til staðar á öllum þeim stöðum 

sem hafa með stuðning við foreldra með þroskahömlun að gera, þar sem ég tel að 

stundum gleymist að verið er að veita manneskjum stuðning. 

   Við undir búning minn fyrir þessa ritgerð, las ég heilann helling af efni er tengdist 

aðstoð við foreldra með þroskahömlun. Allt þetta efni vakti mig til umhugsunar um 

hvernig best væri að byggja upp slíka vinnu. Tel ég að það starf sé vandmeð farið, og 

þarfnist mikilla skipulagningar. Ég tel að sú vinna sem byggist upp af virðingu, stuðli 

að valdeflingu, virði sjálfsákvörðunarrétt og miðar að því að virkja foreldrana í 

umönnun barna sinna og umsjá heimilisstarfa, sé á góðri leið með að vera vinna sem 

virkar. Ég verð samt að viðurkenna að ég hef ekki mikla reynslu á þessu sviði, aðeins 

mikla réttlætiskennd, þar sem óréttlæti eins og það að búið sé að ákveða fyrirfram 

að einhver sé ekki hæfur sem foreldri, vekur hjá mér spurningar, eins og t.d. hver 

hefur slíkt vald? Og hvernig er það ákveðið? Eru til einhvers konar mælingar sem 

segja til um hæfni fólks sem foreldra? 

  Að mínu mati er mikilvægt að auka við þekkingu á þeirri þjónustu sem í boði er, og 

jafnframt að skoða aðstæður fatlaðra foreldra hvort heldur sem er heimilis- eða 

félagslegar, svo hægt sé að meta þörf á stuðningi. Einnig tel ég að með því að vera 
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vakandi fyrir nýjungum og hafa opinn huga gagnvart fjölbreytileika heimsins þá 

náum við langt í vinnu okkar við að auka jafnrétti foreldra með þroskahömlun. 
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