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Útdráttur 

Með auknum réttindum og vitundavakningu fatlaðs fólks eru seinfærir foreldrar farnir að 

fá frekari tækifæri í foreldrahlutverkinu. Voru fordómar í garð þeirra áður fyrr slíkir að oft 

fengu þeir ekki tækifæri til að reyna við foreldrahlutverk sitt og börn þeirra voru tekin af 

þeim áður en að veiting stuðnings kom til.  

Aðkoma félagsráðgjafa í starfi með þessum foreldrum er vel til fundinn þar sem 

skyldur og mannréttindasjónarmið stéttarinnar henta þörfum þessa hóps vel. Gætu þeir 

verið mikilvægir málsvarar fjölskyldunnar og sinnt  og fundið út hvaða stuðningur hentar 

best í starfi með þeim. Benda rannsóknir á að þessi foreldrahópur er sá hópur sem býr 

við hvað mestu einangrun. Í ljósi aukinna lagalegra réttinda fatlaðra er þörfin fyrir 

stuðningi við þennan hóp meiri og að veittur sé réttur stuðningur. 
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Formáli  

BA-ritgerð þessi er 12 eininga lokaverkefni til BA prófs frá Háskóla Íslands. Verkefnið var  

unnið á vormánuðum 2020 undir leiðsögn Guðbjargar Ottósdóttur lektors í félagsráðgjöf. 

Færi ég henni bestu þakkir fyrir faglega leiðsögn og hvatningu. Mínar bestu þakkir fá 

einnig fjölskyldan mín Gunni, mamma og pabbi fyrir óbilandi trú á mér og tillit á meðan 

skrifum stóð. Einnig langar mig að þakka vinkonum mínum Daddý, Hrefnu Ýr, Írisi Dögg 

og Unu fyrir alla hjálpina í gegnum þetta. Að lokum vil ég tileinka þetta verkefni dóttur 

minni, Bríeti því án hennar hefði ég aldrei klárað þetta. 
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1 Inngangur  

Seinfærir foreldrar hafa mætt miklu mótlæti í lífinu og hefur foreldrahlutverkið oft reynst 

þeim erfitt sökum fordóma og útskúfunar. Eru tækifæri þeirra til að takast á við 

foreldrahlutverkið ekki þau sömu og annarra foreldra sökum fordóma samfélagsins og 

getur því reynst þessum hópi afar mikilvægt að hafa greiðan aðgang að stuðningi. Árið 

2016 var stórt skref tekið í réttindabaráttu fatlaðs fólks, þegar samningur Sameinuðu 

þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks var fullgildur. Voru helstu markmið samningsins að 

auka möguleika fatlaðs fólks á fullri þátttöku í samfélagi sínu og sjálfstæðu lífi. Með 

samningnum jukust lífskjör seinfærra foreldra sem höfðu eins og áður var sagt orðið fyrir 

fordómum og útskúfun í samfélaginu og voru með lítil sem engin réttindi. Þrátt fyrir 

samning Sameinuðu þjóðanna er að miklu að vinna því ennþá gætir töluverða fordóma 

og útskúfunar gagnvart þessum hópi og er aðkoma þeirra að samfélagi okkar ennþá ekki 

fulltryggð.  

Í starfi félagsráðgjafa er heildarsýn, mannréttindi og fordómaleysi mikilvægur þáttur. 

Byggjast allir þessir þættir upp á siðareglum þeirra. 

Markmið þessarar ritgerðar er að skoða stöðu þekkingar á seinfærum foreldrum og 

stöðu þeirra innan samfélagsins. Einnig verður skoðað hvernig félagsráðgjafar gætu helst 

komið að starfi með seinfærum foreldrum með aukin lífsgæði í huga. 

Rannsóknarspurning þessa verkefnis er því:  

Hverjar eru áskoranir félagsráðgjafa í vinnu með seinfærum foreldrum?  

Ritgerðin skiptist í sex kafla og er fyrsti kaflinn inngangur. Kafli tvö fjallar um misjafnar 

skilgreiningar á hugtaki fötlunar. Margar skilgreiningar hafa komið fram í gegnum tímanna 

rás og nokkur fræðileg sjónarhorn litið dagsins ljós sem grein verður gerð fyrir. Þriðji kafli 

er um samning Sameinuðu þjóðanna og réttindi fatlaðs fólks  og verður samningurinn 

sérstaklega skoðaður með tilliti til seinfærra foreldra og hvaða ákvæði samningsins nýtast 

þessum foreldrum. Í fjórða kafla verður fjallað um þroskahömlun, helstu skilgreiningar 

hennar og greiningarviðmið.  Sjónarhorn foreldranna verða skoðuð og niðurstöður helstu 

rannsókna á málefnum seinfærra foreldra skoðuð. Fimmti kafli fjallar um félagsráðgjöf í 
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starfi með seinfærum foreldrum og verða þar nokkrar starfsaðferðir félagsráðgjafar 

kynntar sem hægt væri að nýta sem verkfæri í þágu seinfærra foreldra.  
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2 Hugtök og skilgreiningar fötlunar 

Skilgreiningar fötlunar hafa verið æði  misjafnar og skilningur fólks á hugtakinu breyst mikið í 

gegnum áranna rás. Hugtakið fötlun er í sífelldri þróun vegna mannréttindabaráttu, breytts 

skilnings fólks, sem og nýrra stefnu á meðal fræðimanna og samfélaga. Hér á eftir verður fjallað 

um nokkur mismunandi sjónarhorn fötlunar eins og þau hafa komið fyrir í gegnum söguna.  

2.1 Læknisfræðilega sjónarhornið 

Lengst af á 20. öldinni var stuðst við læknisfræðilegt sjónarhorn fötlunar í vestrænum 

samfélögum (Rannveig Traustadóttir, 2003). Þetta sjónarhorn hefur legið nærri 

undantekningarlaust til grundvallar í starfi fagfólks í heiminum innan menntakerfis, og félags- 

og heilbrigðisþjónustu. Með þessu sjónarhorni er athyglinni beint að skerðingu fötluðu 

manneskjunnar og er fötlunin gerð að vandamáli og afbrigðileika einstaklingsins. Í 

læknisfræðilega sjónarhorninu eru því þeir umhverfislegu þættir sem geta haft áhrif á líf og 

stöðu einstakling ekki gefið vægi (Snæfríður Þóra Egilsson og Guðrún Pálmadóttir, 2006). 

Komu þessar hugmyndir frá fögum innan læknavísinda og heilsufélagsfræði. Sjónarhornið 

sjálft má rekja til bandaríska félagsfræðingsins Talcott Parsons og útgefinna rita hans um 

miðbik 20. aldarinnar.  Sjónarhornið leggur mestan þunga í greiningar, ráðgjöf, meðferð og 

hverskonar meðhöndlun til þess að sigrast á fötluninni (Rannveig Traustadóttir, 2006). Á 

sjötta, sjöunda og áttunda áratug 20. aldar kom fram hávær gagnrýni á  hina einsleitu 

læknisfræðilegu sýn fötlunar. Fatlaðir bentu á að ekkert tillit var tekið til umhverfisþátta, svo 

sem lélegt aðgengi og neikvætt viðhorf almennings  (Hemmingsson og Jonsson, 2005; 

Rannveig Traustadóttir, 2003). 

2.2 Félagslega sjónarhornið  

Eins og áður sagði er félagslega sjónarhornið sprottið upp sem ákveðin gagnrýni og mótsvar 

fólks við læknisfræðilega sjónarhornið (Rannveig Traustadóttir, 2003). Það má því segja að 

félagslega sjónarhornið sé algjör mótsögn við læknisfræðilega sjónarhornið. Í staðinn fyrir að 

líta á skerðingu hins fatlaða einstaklings sem hindrun er sjónum heldur beint að því umhverfi 

og þeim viðhorfum sem ríkja innan samfélags okkar (Rannveig Traustadóttir, 2003). Eru því 

viðhorf fólks til fötlunar og hindranir umhverfis fyrir fatlað fólks og viðhorf fólks til fötlunar  í 

umhverfi okkar. Er því fötlun einstaklingsins tilkomin vegna samfélagslegra hindrana, svo sem 

slæms aðgengis, fordóma og neikvæðra viðhorfa (Rannveig Traustadóttir, 2003). Áherslan er 

því öll á ytri orsakir, þ.e. hið félagslega umhverfi sem leynt og ljóst hindrar þátttöku fatlaðra í 
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sínu eigin samfélagi (Rannveig Traustadóttir, 2009).  Sjónarhornið endurspeglar einnig kröfu 

um mannréttindi fólks með fatlanir og krefst þess að fatlað fólk hafi jafnan rétt og ófatlaðir til 

samfélagslegrar þátttöku (Rannveig Traustadóttir, 2009).   

Innan félagslegra sjónarhorna er breska sjónarhornið talið vera það róttækasta og ber það 

með sér byltingakennda endurtúlkun á hugtakinu fötlun. Sjónarhornið er rakið til 

mannréttindabaráttu fatlaðs fólks í Bretlandi á níunda áratugnum. Fólkið barðist gegn 

innilokunum á sólarhringsstofnunum, höfnunar á vinnumarkaði, fátækt ásamt öðrum þáttum 

sem fólk bjó við (Rannveig Traustadóttir, 2003). Þrátt fyrir mikilvægi sjónarhornsins hefur það 

verið gagnrýnt fyrir að einungis sé horft til fólks með ákveðnar gerðir fatlana. Uppbygging 

breska sjónarhornsins er talið henta þeim sem búa við líkamlegar fatlanir en þeir einstaklingar 

sem búa við aðrar fatlanir eins og andlegar fatlanir (þroskahamlanir) passa ekki jafnvel inn í 

sjónarhornið (Rannveig Traustadóttir, 2003).  

2.3 Norræna tengslasjónarhornið 

Upp úr 1970 benti Jan Tøssebro á að hugmyndafræði Norðurlandanna um fötlun ætti margt 

sameiginlegt. Kom hann auga á nokkra sameiginlega þætti sem einkenndu hvernig 

Norðurlöndin litu á fötlun. Vegna þessara sameiginlegu þátta vildi hann meina að um sérstakt 

sjónarhorn væri að ræða sem kallað er norræna tengslasjónarhornið á fötlun (e. Nordic 

relational approach to disability). Áhersluþættir þessa sjónarhorns eru að tengja fötlun fólks 

við þá þætti umhverfisins sem aftra þeim og að taka tillit til hinna læknisfræðilegu ástæðna 

fötlunar. Er þá talað um ósamræmi milli þess sem einstaklingur er fær um og krafna umhverfis. 

Norræna tengslasjónarhornið ráðgerir að samfélagið móti sig að þörfum fatlaðs fólks ekki síður 

en að fatlaðir móti sig að samfélaginu (Rannveig Traustsdóttir, 2006). 

Tøssebro skilgreinir sjónarhornið í þrjú megin atriði (Rannveig Traustadóttir, 2003). Í fyrsta 

lagi talar Tøssebro um að ósamræmi sé á milli einstaklinga með fötlun og samfélagsins. 

Einstaklingurinn er ekki dæmigerður fyrir umhverfið og umhverfið hafnar honum þar af 

leiðandi. Fötlunin er því háð umhverfinu sem hafnar fjölbreytileika samfélagsins. Í öðru lagi 

nefnir Tøssebro að fötlun sé aðstæðubundin. Það er hversu stóran þátt fötlunin hefur áhrif á 

líf einstaklings, hvort hann teljist fatlaður eða ekki. Í þriðja lagi talar hann um fötlunina sem 

afstæða. Þar álítur hann að fötlun sé ekki eingöngu háð umhverfi hins fatlaða, heldur er hún 

einnig háð skilgreiningum samfélagsins á hugtakinu fötlun og hverjir það eru sem tilheyra 
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samfélaginu hverju sinni. Með þessu getur einstaklingur sem er álitin er fatlaður á okkar 

tímum, þótt á öðrum tímum ófatlaður (Tøssebro, 2004; Rannveig Traustadóttir, 2006).  

2.4 Skilgreining Alþjóðaheilbrigðismálastofnunarinnar/ ICF   

Árið 2001 gaf Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin (WHO) út endurbætt alþjóðlegt flokkunarkerfi, 

ICF (e.International Classification of Functioning, Disability and Health). ICF er eitt af 

flokkunarkerfum Alþjóðaheilbrigðismálastofnunarinnar og tekur mið af færni, fötlun og heilsu 

fólks. Það leitast við að samþætta tvö sjónarhorn: Það læknisfræðilega sem leggur áherslu á 

skerðingu og fötlun sem vandamál og hins vegar félagslega sjónarhornið þar sem horft er til 

fötlunar og skerðingar í samfélagslegu samhengi. Kostir flokkunarkerfisins eru að með þessu 

sjónarhorni er horft til færni fatlaðs fólks í þeim aðstæðum sem það býr við hverju sinni, og 

einblínt á færnina í staðin fyrir það sem fólk getur ekki. Sjónarhornið gerir ekki ráð fyrir að 

skerðing og heilsuleysi skapi aðstæður fötlunar. Með sjónarhorninu eru líkamlegir, sálrænir og 

félagslegir þættir notaðir til að ná fram heildstæðri og óháðri mynd af ástandi  fólks 

(Landlæknisembættið, 2009). 

Tilgangur ICF er að koma upp alþjóðlegu flokkunarkerfi til að skrásetja og hafa utanumhald 

á upplýsingum um heilsuástand fólks, og til að skapa sameiginlegan skilning og orðalag í 

tengslum við færni, fötlun og heilsu. Einnig til að fá leiðandi hugmyndafræðilegt líkan við mat, 

skipulagningu og framkvæmd heilbrigðis- og menntaþjónustu. Með notkun ICF er reynt að ná 

fram heilsteyptri, skipulagðri og óháðri mynd af heilsufari fólks með því að tengja saman 

líkamlega, sálræna og félagslega þætti. Þetta er það líkan sem mest er notað hér á landi  

(Landlæknisembættið, 2009).  

Hér að framan komu fram nokkur sjónarhorn fötlunar. Eru flestir fræðimenn og þá 

sérstaklega innan fötlunarfræða að skilgreina fötlun út frá félagslegu sjónarhorni. Er 

félagslegur skilningur fötlunar að færast nær almenningi fyrir tilstilli fötlunarfræðinnar. Hér að 

neðan er fjallað um samning Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks, en hann byggir á 

félagslegu sjónarhorni og tekur mið að skilgreiningu Alþjóðaheilbrigðismálastofnunarinnar. 

Hafa mörg ríki farið eftir áherslum samningsins í stefnumótun í málefnum fatlaðs fólks. 
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3 Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks 

Samkvæmt skilgreiningu sem sett er fram í samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs 

fólks er fötlun skilgreind sem ástand fólks með langvinna líkamlega, andlega og/eða 

vitsmunalega skerðingu og/eða skerta skynjun. Vegna þessa ástands nær fólk ekki fullri 

samfélagsþátttöku til jafns við aðra (Innanríkisráðuneytið, e.d.). Samkvæmt formála 

samningsins (e- lið) er fjallað um að hugtakið fötlun sé breytingum háð og að rekja megi fötlun 

til víxlverkunar milli skertra getu einstaklinga, viðhorfstengdra tálma og umhverfishindrana 

sem koma í veg fyrir virka og fulla þátttöku einstaklinga á jafnréttisgrundvelli (Stjórnarráðið, 

e.d -a). 

Ísland undirritaði samning Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólk þann 30. mars 

2007 en fullgilding á samningnum varð ekki fyrr en 23. september 2016. Þetta þýddi að Ísland 

skuldbatt sig til að snúast til aðgerða við allri lagalegri mismunun sem fatlaðir hafa svo oft þurft 

að sæta. Alþingi samþykkti þingsályktunartillögu um að ríkisstjórnin undirbyggi lögfestingu 

samnings Sameinuðu þjóðanna með fyrirlagningu frumvarps til Alþingis eigi síðar en 13. 

desember 2020. Með lögfestingunni verður tryggt að fatlað fólk á Íslandi geti sótt rétt sinn 

með beinum hætti. Markmið samningsins eru að bæta, vernda og ábyrgjast jöfn mannréttindi 

og grundvallarfrelsi fatlaðs fólks til jafns við aðrar manneskjur án mismununnar af nokkru tagi. 

Áherslur samningsins eru að tryggja þátt fatlaðra í samfélaginu og koma í veg fyrir einangrun 

og aðskilnað þeirra frá því. Einnig er krafa um að fatlaðir geti ráðstafað lífi sínu og lifað því á 

sinn hátt (Öryrkjabandalagið, e.d.). 

Í 3. gr. samningsins er komið inn á almennar meginreglur samningsins. Er þar að finna 

ákvæði um virðingu fyrir mannlegri reisn, sjálfræði einstaklinga og bann við allri mismunun. 

Fjallað er um  fulla og virka þátttöku í samfélaginu án aðgreiningar og að allir hafi sömu 

tækifæri. Einnig er horft til virðingu fyrir fjölbreytileika og samþykki á fötluðu fólki sem hluta 

af mannlegum margbreytileika og mannkyni (Mannréttindaskrifstofa Íslands, e.d). 

Í 4. grein samningsins er komið inn á almennar skuldbindingar aðildarríkja. Árið 2016 varð 

Ísland aðildarríki með undirritun samningsins. Með því var mikilvægt skref tekið í 

réttindabaráttu fatlaðs fólks þar sem ákvæði samningsins giltu án nokkurra takmarkana eða 

undanþágu (Mannréttindaskrifstofa Íslands, e.d). 

Í 9. grein er fjallað um þær ráðstafanir sem aðildarríki þurfa að verða við í þeim tilgangi að 

gera fötluðu fólki kleift að lifa sjálfstæðu lífi, eiga aðild að öllum sviðum lífsins og fá aðgang að 
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hinu efnislega umhverfi samfélagsins. Með því er átt við aðgang að samgöngum, upplýsingum, 

samskiptum og aðra þjónustu sem almenningur á rétt á. Mikilvægt er fötluðu fólki, og 

sértaklega foreldrum að hafa aðgang að efnislegu umhverfi, en oft á tíðum er aðgengi þeirra 

takmarkað. Dæmi um slíkt væru einföld og auðlesin skilti með myndum og táknum til að 

auðvelda skilning fólks. 

Veigamesti partur þessa samnings, er snýr að seinfærum foreldrum er án efa 23. greinin. Þar 

er fjallað um virðingu fyrir heimilum og fjölskyldulífi og eru aðildarríki gerð  ábyrg fyrir að 

framfylgja skilyrðum samningsins. Verða þau því að grípa til aðgerða til að útrýma ójöfnuði 

gagnvart fötluðu fólki í málum sem lúta að hjónabandi, fjölskyldulífi, foreldrahlutverki og 

samböndum. Er það gert til að ábyrgjast rétt fatlaðra til að ganga í hjónaband og stofna 

fjölskyldu. Í greininni er komið inn á rétt fatlaðra til að taka sínar sjálfstæðu ákvarðanir um 

hversu mörg börn þeir kjósa að eiga og hversu langt sé á milli þeirra. Fólki skal veitt viðeigandi 

fræðsla og upplýsingar um frjósemisheilbrigði sitt. Einnig er réttur þeirra að halda í frjósemi 

sína líkt og annað fólk staðfestur. Fötluðum foreldrum skal veitt aðstoð við að fullnægja 

skyldum sínum í foreldrahlutverkinu  og er aðildarríkjum gert að tryggja að barn sé ekki tekið 

frá foreldrum sínum sökum fötlunar annars eða beggja foreldra. Aðildarríkin tryggja einnig að 

barn sé ekki tekið af foreldrum sínum í þeirra óþökk nema að lögbær yfirvöld dæmi um annað 

(Stjórnarráðið, e.d -a). 

Mikilvægt er fyrir mannréttindi fatlaðs fólks að hafa samning sem þennan þar sem 

aðildarríki þurfa að fara eftir og móta að samfélaginu öllu. Samningurinn er stór og 

yfirgripsmikill og nær hann yfir allar gerðir fatlana. Í næsta kafla verður þroskahömlun gerð 

frekari skil með helstu skilgreiningum og greiningarviðmiðum  
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4 Þroskahömlun og seinfærir foreldrar 

Í þessum kafla verður reynt að varpa frekara ljósi á veruleika fötlunarinnar og hvaða áskoranir 

seinfærir foreldrar standa frammi fyrir. Réttarstaða foreldranna verður skoðuð í sögulegu 

samhengi og helstu rannsóknir og staða þekkingar á þessum hópi gerð frekari skil. Í lok kaflans 

verður skoðað hvaða þjónusta hentar fyrir þennan hóp út frá niðurstöðum rannsókna, og slíkt 

úrræði sem er í boði hér á landi í verður kynnt frekar. 

4.1 Þroskahömlun 

Með hugtakinu seinfær er átt við einstakling með þroskahömlun. Einkenni þroskahömlunar 

eru fyrst og fremst tengd frávikum í vitsmunaþroska og í aðlögunarhæfni einstaklings 

(Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins, e.d.). Bandarísku samtökin American Association on 

Intellectual and Development Disabilities (AAIDD) eru leiðandi samtök í fræðslu, rannsóknum 

og réttindabaráttu fólks með þroskahamlanir. Þeirra skilgreining á þroskahömlun er 

eftirfarandi: „Þroskahömlun er fötlun sem einkennist bæði af marktækum takmörkunum í 

vitrænni getu og aðlögunarhæfni. Þessar takmarkanir birtast í vitrænum, félagslegum og 

hagnýtum þáttum aðlögunarfærni. Fötlunin kemur fram fyrir átján ára aldur.“ (American 

association on mental retardation, 2002) 

Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin (WHO) gefur út alþjóðlegt flokkunarkerfi 

sjúkdómsgreininga sem nefnist ICD (e. International Classification of Diseases). Nýjasta 

uppfærsla flokkunarkerfisins er ICD 11 og er hún enn að festa sig í sessi hjá fagfólki. Samkvæmt 

eldri útgáfu flokkunarkerfisins (ICD 10) er þroskahömlun skilgreind sem staðnaður þroski 

hugans sem einkennist af takmörkunum á færni í vitsmunaþroska einstaklingsins (WHO, 

2016). Við greiningu á þroskahömlun á Íslandi er stuðst við flokkunarkerfi 

Alþjóðaheilbrigðismálastofnunarinnar. Þar er þroskahömlun greind með stöðluðum prófum 

og horft til aðlögunarhæfni einstaklingsins (Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins, e.d.).  

Samkvæmt ICD 11 flokkunarkerfinu er þroskahömlun skipt upp í fjögur stig eftir 

greindarþroska. 

Væg þroskahömlun 

Meirihluti einstaklinga þessa hóps hafa oftar en ekki átt við námsörðuleika að stríða á sinni 

skólagöngu. Flestir öðlast viðeigandi færni til sjálfshjálpar með auknum aldri. Einstaklingar 

innan þessa hóps ná yfirleitt sjálfstæðri búsetu og atvinnu sem fullorðnir einstaklingar en geta 
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þó þurft viðeigandi stuðning. Flestir seinfærir foreldrar eru innan þessa hóps eða miðlungs 

þroskahömlun (WHO, 2019 –a).  

Miðlungs þroskahömlun 

Þroski og færni einstaklinga með miðlungs þroskahömlun er misjöfn. Líklegt þykir að 

einstaklingurinn hafi verið með töluverðan seinkaðan þroska í æsku. Einstaklingar innan þessa 

hóps geta lært og öðlast færni með markvissri kennslu.  Því er geta þeirra til sjálfstæðrar 

búsetu og atvinnu á fullorðinsárum bundin markvissum og stöðugum stuðning (WHO, e.d –b).    

Alvarleg þroskahömlun 

Mjög takmörkuð geta er til náms hjá þessum hópi.  Líklegt er að einstaklingar innan þessa 

hóps séu einnig hreyfihamlaðir og þurfi daglegs stuðnings við. Einstaklingar með alvarlega 

þroskahömlun geta með mikilli þjálfun og stuðningi öðlast grunn sjálfshjálp (WHO, e.d –c).   

Djúp þroskahömlun 

Einstaklingar djúprar þroskahömlunar búa yfir mjög takmörkuðum samskiptahæfileikum 

og getu til náms. Líklegt er að fólk innan þessa hóps sé hreyfihamlað og eigi í erfiðleikum með 

skynúrvinnslu. Þessir einstaklingar eru líklegir til að þurfa alla hjálp með athafnir dagslegs lífs 

(WHO, e.d –d).   

Búast má við að greiningarviðmið fólks með þroskahömlun séu svipuð í flestum 

vestrænum ríkjum. Tíðni fötlunarinnar hefur haldist nokkuð stöðug í gegnum tíðina. Þessi 

fötlun er algengasta fötlunargreining barna og má reikna með að 1-2% allra barna séu með 

þroskahömlun. Langstærsti hluti þeirra barna eru með væga þroskahömlun. Þroskahömlun er 

ekki óbreytanlegt ástand og með snemmtækri íhlutun, þar sem fram fer markviss þjálfun og 

endurhæfing, er jafnvel hægt að hafa áhrif á þroskaframvindu barns. Eftir því sem stuðningur 

er markvissari á fyrstu þroskaárum einstaklingsins, því betur er hann í stakk búinn undir að 

takast á við daglegt líf á seinni æviskeiðum (Greiningar- og ráðgjafastöð ríkisins, e.d.). 

4.2 Seinfærir foreldrar  

Seinfærir foreldrar er hópur fólks sem á það sameiginlegt að eiga börn og vera með 

þroskahömlun. Hópurinn inniheldur margbreytilega og ólíka einstaklinga með ólík stig 

þroskahömlunar, þannig að varhugavert er að ákveða fyrir fram hver þessi hópur er eða hvers 

hann þarfnast.  
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Samkvæmt okkar helsta íslenska fræðafólki á sviði fatlaðra foreldra kemur fram að fyrrum 

alþjóðlegar rannsóknir á seinfærum foreldrum hafa sýnt fram á að engin tengsl séu á milli 

foreldrahæfni og seinfærra foreldra. Þroskahömlun segir því lítið til um foreldrahæfni 

einstaklingsins, hvernig hann tekst á við erfiðar aðstæður eða á hvaða tímapunkti 

einstaklingurinn þarfnast aðstoðar. Engu að síður hafa seinfærir foreldrar mætt miklum 

fordómum í gegnum tíðina og ekki þótt hafa getu né færni til að annast og ala upp börn sín. 

Gætir enn þessara fordóma á meðal okkar í heiminum í dag (Hanna Björg Sigurjónsdóttir og 

Rannveig Traustadóttir, 2001). Fordómar gagnvart seinfærum konum hafa valdið því að oft 

hefur málum verið vísað beint til barnaverndar í stað félagsþjónustu með það að markmiði að 

koma á stuðningi innan félagslega kerfisins (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, Helga Baldvins- og 

Bjargardóttir og Rannveig Traustadóttir, 2009).  

Þvert á alla foreldra, sama hvaða hópi þeir tilheyra, er lögð áhersla á hagsmuni barna og 

svipting á forsjá er alltaf réttmæt þegar velferð barna er ógnað. Alþjóðlegir fræðimenn hafa 

velt fyrir sér því ferli sem á sér stað í barnaverndarmálum þegar um mál seinfærra foreldra er 

að ræða og hvort seinfærir foreldrar séu í raun og veru að fá viðeigandi stuðning frá yfirvöldum 

þar sem þau geta mætt þörfum barna sinna, þar sem það á við. Slíkur stuðningur er lagalegur 

réttur seinfærra foreldra samkvæmt Barnasáttmála Sameinuðu þjóðanna.  Einnig velta 

fræðimenn fyrir sér hvort seinfærir foreldrar séu í raun metnir út frá eigin verðleikum og hæfni 

þeirra til að ala upp barn  (Hanna Björg Sigurjónsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2001; 

McConnell. D, 2001).  

Út frá erlendum tölfræðilegum upplýsingum er talið að hlutfall fjölskyldna þar sem annað 

eða báðir foreldrar eru með þroskahömlun séu frá 1 til 2,5%. Engu að síður koma mál þessara 

foreldra 15-50 sinnum oftar fram í forsjármálum (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, Helga Baldvins- 

og Bjargardóttir og Rannveig Traustadóttir, 2009). Um afar djúpstæða fordóma er að ræða í 

garð foreldra með þroskahamlanir og hæfni þeirra til að ala upp börn. Þá telur fólk að 

greindarskerðing hafi áhrif á að fólk geti verið foreldri og gert það vel. Íslenskar og alþjóðlegar 

rannsóknir hafa sýnt fram á að seinfærir foreldrar geta lært þá færni sem krafist er af þeim og 

staðið sig vel í foreldrahlutverkinu.  
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4.3 Áskoranir og sjónarhorn seinfærra foreldra 

Í rannsókn frá árinu 2010 sem unnin var af þeim McGaw, Scully og Pritchard á seinfærum 

mæðrum kom í ljós að helstu áhættuþættir sem gætu gefið vísbendingar um hvernig þeim 

farnaðist í foreldrahlutverkinu voru eftirfarandi: 

 ef móðir hafði aðrar fatlanir en þroskahömlunina  

 ef barn hennar hafði fötlun eða einhverjar sérþarfir  

 ef æska móður var áfallatengd 

 ef maki móður sýndi andfélagslega hegðun   

Í sömu rannsókn kom einnig fram að seinfærir foreldrar og þá sér í lagi einstæðar mæður 

teldust til mest einangraðasta foreldrahópsins innan rannsóknarinnar (McGaw, Scully og 

Pritchard, 2010). 

Fræðimenn sem hafa rannsakað stöðu seinfærra foreldra hafa nefnt nokkra verndandi 

þætti sem auka líkur á að foreldrum gangi vel í foreldrahlutverkinu. Í fyrsta lagi má þar nefna 

þekkingu foreldra á umönnun barna og góður bakgrunnur þar sem fólk tekur jákvæða og góða 

reynslu og færni frá sinni æsku. Einnig aukast líkur á að foreldrum gangi vel í uppeldi barna 

sinna ef þeir skipta ábyrgðinni, þeir eigi fá börn og fjölskyldan fái viðeigandi stuðning. Skiptir 

þar engu hvort um formlegan eða óformlegan stuðning sé að ræða (Hanna Björg 

Sigurjónsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2001).  Skortur á stuðningi er talinn hafa forspárgildi 

um hvort seinfærir foreldrar missi börn sín frá sér eður ei (McGaw, Ball og Clark, 2002). 

Fyrrum rannsóknir hafa einnig sýnt að foreldrar með þroskahamlanir eru líklegri en 

samanburðarhópar á að búa við fátækt og eiga frekar á hættu með að upplifa félagslega 

einangrun og sálræna streitu. Er meðal annars ástæður fátæktar þessa hóps talin vera lágt 

menntunarstig foreldranna og slæmt aðgengi að atvinnuvinnumarkaði (Edmonds, 2000; 

Baum, Gray & Stevens, 2011).  Einnig skortir þá frekar jákvæð tengsl og stuðning fjölskyldu og 

vina. Eru meðal annars ástæður neikvæðra viðhorfa í garð foreldranna fordómar sem 

foreldrarnir finna fyrir hjá fjölskyldu. Með þessa áhættuþætti í farteskinu er geta foreldranna 

til að takast á við foreldrahlutverkið lakari en ella og ljóst að þessi hópur hefur frekari þörf fyrir 

stuðning fagfólks vegna bágs félagslegs stuðningsnets (Wilson, McKenzie, Quayle og Murray, 

2013; Meppelder, Hode, Kef og Schuengel, 2014). Þá hafa rannsóknir sýnt fram á að fátækt og 
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einangrun foreldra eru taldir vera þeir áhættuþættir sem hafa hvað mest vægi þegar kemur 

að gæði uppeldis (Baum, Gray & Stevens, 2011). Þá hafa fræðimenn einnig nefnt áhættuþætti 

sem geta takmarkað getu foreldranna til að tryggja hagsmuni barna sinna og hugsa vel um 

þau. Þetta eru þættir eins og lítið sjálfsálit og neikvæð sjálfsmynd, erfiðar félagslegar aðstæður 

og/eða skortur á félagslegri færni. Einnig er kynferðisleg misnotkun foreldranna í æsku nefnt 

sem áhættuþáttur (Hanna Björg Sigurjónsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2001). 

Gefnar hafa verið út lífssögur, skoðanir og munnlegar heimildir þroskahamlaðs fólks til að 

reyna að ná þeirra sjónarhorni á lífið.  Ed Murphy er einn viðmælenda  í bókinni Inside out. The 

social meaning of mental retardation  eftir Bogdan og Taylor (1982). Hann talar um að ríkjandi  

fordómar og mismunun í garð fatlaðs fólks sé særandi fyrir fatlað fólk og hafi djúpstæð áhrif á 

sjálfsmynd og líðan þess?. Kerfið sem slíkt hjálpi ekki til með því hvernig það kemur fram við 

hann sjálfan og fólk sem býr við sömu skerðingar og hann. Ed talar um að þykja erfitt að þegar 

hann er á annað borð kominn inn í kerfið þá geti hann ekki sannfært kerfið né starfsfólkið 

innan þess hversu fær hann sé. Hann talar um að upplifa sig vanmáttugan til að berjast og 

sannfæra kerfið og starfsfólkið innan þess. 

 „ Ég tala sem sérfræðingur, því ég hef þurft að lifa í þessu. En samt er ég bara enn ein 

manneskjan þarna úti. Ég borga mína skatta og er í rauninni ekkert öðruvísi en annað fólk. Það 

eina sem er öðruvísi við mig er reynsla mín“ (Bogdan og Taylor, 1982, bls. 33)  

Fram kemur í þessari frásögn sterk tilfinning hans fyrir þeirri mismunun á forsendum 

fötlunar hans og sem hann þekkir á eigin skinni. Einnig þykir honum erfið félagslega stimplunin 

sem hann verður fyrir, þrátt fyrir að hann sinni skyldum sínum og að kröfur séu gerðar til hans 

eins og hvers annars sem er ófatlaður. (Bogdan og Taylor, 1982). 

4.4 Réttarstaða seinfærra foreldra 

Margar breytingar hafa átt sér stað í réttarstöðu seinfærra foreldra á síðastliðinni öld sem 

byggist á breytingum á stöðu fatlaðs fólks almennt og áhrifa í baráttu fatlaðs fólks fyrir jöfnum 

réttindum til þátttöku í samfélaginu. Langt fram eftir 20. öldinni var litið á fólk með 

þroskahamlanir sem eilíf börn. Það var ekki horft á það sem fullgilda og þarfa þjóðfélagsþegna 

og hvað þá að það væri á þeirra færi að eignast börn og ala þau upp (Guðrún V. Stefánsdóttir, 

2008). Fáir hafa búið við jafn mikla jaðarsetningu og neikvætt viðmót eins og einstaklingar með 

þroskahömlun. Var almenn þjónusta sem fólki stóð til boða í byrjun 20. aldarinnar og fram 

eftir öldinni í formi sólarhringsstofnanna, þar sem fólk var vistað og hafði þar fasta búsetu. 
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Höfðu ábúendur stofnananna lítið sem ekkert um það að segja hvernig lífi það lifði. Þetta 

tímabil í lífi fatlaðs fólks hvað varðar réttindi og áherslu í þjónustu er jafnan kennt við 

aðgreiningu og erfðahyggju og byggði á læknisfræðilegu sjónarhorni á fötlun (Atkinson 

Walmsey, 1999). Mikilvægt þótti á þessum tíma að einangra fatlað fólk frá „hinum heilbrigðu“ 

og að skilja konur og karla í sundur á stofnunum. Var markmið þess að koma í veg fyrir að fólk 

fjölgaði sér til þess að útiloka „afbrigðileika“ (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Á öðrum og þriðja 

áratug tuttugustu aldar voru lög sett fram víða í heiminum um að heimila ófrjósemisaðgerðir 

á fötluðu fólki. Nokkuð var um að þroskahamlaðir einstaklingar væru látnir gangast  undir slíkar 

aðgerðir og voru jafnvel dæmi um að börn færu í slíkar aðgerðir (Margrét Margeirsdóttir, 

2001; Scheerenberger, 1983).  

Eftir miðja síðustu öld urðu þáttaskil í málefnum fatlaðra hérlendis jafnt sem erlendis og 

þá sér í lagi fólks með þroskahamlanir.  Á þessum tíma urðu miklar breytingar á norrænum 

velferðarkerfum og hugmyndum um fatlað fólk og réttindi þeirra. Urðu þessar breytingar til 

þess að lífsgæði fatlaðs fólks almennt fór vaxandi og mikil umræða opnaðist um aðbúnað og 

þjónustu fatlaðs fólks. Áherslur þessa tíma voru réttindi þeirra til eðlilegs lífs og fullrar þátttöku 

í samfélaginu (Margrét Margeirsdóttir, 2001). Krafan um eðlilegt líf og sömu lífsgæði og annað 

fólk kviknaði rétt eftir miðja 20. öld. Hugmynd eðlilegs lífs kom frá Norðurlöndunum og gekk 

út á að aðlaga þurfti umhverfi og lífskilyrði fatlaðs fólks að eðlilegu samfélagi. Gekk það ekki 

út á að breyta fötluðu fólki í „venjulegt“ frá því sem það var, heldur að aðlaga umhverfið að 

þörfum þess fatlaða (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

 Á svipuðum tíma og hugmyndafræðin um eðlilegt líf var að komast inn í samfélaginu hófst 

umræða um hinn félagslega skilning fötlunar. Höfundur hefur greint frá honum hér að ofan en 

megininntak þess sjónarhorns er að þær hindranir sem finnast í umhverfi okkar og þau viðhorf 

sem skerða fatlaða, skapa fötlunina. Á áttunda og níunda áratug 20. aldar birtist okkur tímabil 

réttindagæslu og mannréttindasjónarmiða. Öll réttindabarátta fyrri tíma skilaði aukinni 

viðhorfsbreytingu á fötluðu fólki og mannréttindum þeirra (Margrét Margeirsdóttir, 2001). 

Með tilkomu Samnings  Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks var miklum áfanga náð 

í réttindabaráttunni. Með honum skuldbundu aðildarríki sig til þess að verða við allri lagalegri 

mismunun sem hefur gríðarlega mikið að segja fyrir réttarstöðu seinfærra foreldra, þar sem 

mikið hefur mætt á þessum hópi (Mannréttindaskrifstofa Íslands, e.d). 
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4.4.1 Réttarstaða seinfærra foreldra á Íslandi 

Með iðnbyltingunni þegar fólk fluttist úr sveitum í borg var farið að líta á fatlaða sem 

samfélagslegt vandamál og með því fóru læknavísindin að sjúkdómsvæða fatlaða einstaklinga 

(Rannveig Traustadóttir, 2003). Árið 1938 tóku í gildi lög sem heimiluðu í viðeigandi tilfellum 

læknisaðgerðir á fólki til hindrunar á að meðal annars seinfærir einstaklingar fjölguðu sér  (lög 

nr. 16/1938).   

Ekki var hægt að finna neina sérstaka löggjöf um málefni fatlaðs fólk á Íslandi fyrr en árið 

1936 þegar lög um svokölluð fávitahæli tóku gildi (lög 18/1936). Með þessu upphafi var skref 

tekið í átt að stofnanavæðingu og aðgreiningu fatlaðs fólks frá samfélagi ófatlaðs fólks. Árið 

1967 voru lögin felld úr gildi með nýjum lögum um fávitastofnanir og var þá  ríkið orðin 

rekstraraðili „fávitastofnanna“(lög 53/1967). Með lagasetningunni bar ríkinu að starfrækja eitt 

„ríkishæli“, Kópavogshælið, samkvæmt lögum. Var litið á aðrar stofnanir sem útibú 

Kópavogshælis. Kom það í hlut Kópavogshælis að taka að sér skyldur ríkishælis samkvæmt 

lögum. Fjöldi fyrri ábúenda Kópavogshælis hafa komið fram í fjölmiðlum á síðastliðnum árum 

og lýst skelfilegri meðferð á stofnuninni á þessum tíma. Var bæði aðbúnaðurinn afar slæmur 

og einnig  viðgekkst andlegt, líkamlegt og kynferðislegt ofbeldi þar (Guðrún V. Stefánsdóttir, 

2008). Árið 2012 skipaði forsætisráðherra nefnd sem kannaði starfsemi Kópavogshælis að 

beiðni frá Landssamtökum Þroskahjálpar. Í niðurstöðum nefndarinnar sem komu út í lok árs 

2016 kom í ljós að með fjársvelti, skorti á starfsfólki og eftirliti hafi atburðarrás í formi ofbeldis, 

vanrækslu og misnotkunar af hálfu starfsfólks og annara ábúanda hælisins átt sér stað. 

Nefndin taldi að eftirlitsaðilar hælisins hefðu brugðist skyldum sínum og að framfylgni laga hafi 

verið ábótavant (Hrefna Friðriksdóttir, Rannveig Traustadóttir, Guðrún V. Stefánsdóttir, 

Ingólfur Einarsson, Gretar L. Marinósson og Una Björk Ómarsdóttir, 2017). 

Árið 1980 tóku í gildi lög (lög um aðstoð við þroskahefta, lög  47/1979) sem tóku við af 

lögum um fávitastofnanir. Með lagasetningunni urðu miklar breytingar til hins betra. Fólk með 

þroskahömlun hlaut nú jöfn réttindi í íslenskum lögum til jafns við annað fólk. Lögin fóru frá 

miðlægum stofnannabrag yfir í nærþjónustu þar sem einstaklingar fengu þjónustu í sínu 

umhverfi. Áherslur þessa nýju laga náðu til alls fatlaðs fólks sama hvort um var að ræða 

líkamlega eða andlega fötlun. Með þessum lögum hófst almenn uppbygging á úrræðum fyrir 

þroskahamlaða (Margrét Margeirsdóttir, 2001; Friðrik Sigurðsson, 2012). Í byrjun árs 2011 var 

enn eitt stórt skref tekið í réttindabaráttu fatlaðs fólks þegar yfirfærsla málaflokks fatlaðra 
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færðist frá ríki til sveitafélaga. Markmið yfirfærslunnar  var að tryggja fötluðum einstaklingum 

möguleika á eðlilegu lífi sem og sömu réttinda og annað fólk í landinu. Þar var megináhersla á 

góðri nærþjónustu óháð búsetu (Samband Íslenskra Sveitarfélaga, e.d.). 

Árið 2011 komu ný lög um réttindagæslu fatlaðs fólks (nr. 88/2011) og þann 1. júlí sama 

ár urðu lögin að veruleika. Markmið laganna eru þríþætt. Að sjá til þess að fötluðu fólki sé 

veittur stuðningur með réttindi sín, að tryggja að sjálfsákvörðunarréttur sé virtur og fyllsta 

réttaröryggis gætt (Lög nr. 88/2011). Getur allt fatlað fólk leitað til réttindagæslumanna með 

allt sem varðar réttindi sín, fjármuni og persónuleg mál. Einnig geta allir leitað til 

réttindagæslumanns telji þeir að brotið sé á réttindum fólks með fötlun og er 

réttindagæslumanni skylt að veita hinum fatlaða stuðning og aðstoða hann við að leita réttar 

síns. Réttindagæslumenn eru nokkrir á landinu og er þeim skipt niður eftir landshlutum. 

Samkvæmt 7. gr laganna er réttur hins fatlaða að hann geti kosið sér persónulegan talsmann 

sér til aðstoðar til að gæta hagsmuna sinna. Meðal skilyrða sem persónulegur talsmaður þarf 

að uppfylla er að sækja fræðslu um innihald og áherslur í starfinu og er starf persónulegs 

starfsmanns launalaust. Er mikilvægt fyrir seinfæra foreldra að hafa  vettvang þar sem þeir 

geta leitað til ef þeim þykir á sér hafa verið brotið. Einnig að hafa þann möguleika á að velja 

sér sinn persónulega talsmann til aðstoðar út frá þeirra eigin kröfum (Stjórnarráðið, e.d –b;  

Þroskahjálp, e.d)  

 Þegar samningur Sameinuðu þjóðanna taldist fullgildur árið 2016 og var fullgildingin 

trygging fatlaðs fólks fyrir meðal annars jöfnum réttindum, bann við mismunun, sjálfstætt líf 

og jafna aðild að samfélaginu. Réttarstaða fatlaðs fólks hefur batnað til muna og má þakka þar 

samningi Sameinuðu þjóðanna, en beðið er eftir lögfestingu Alþingis sem á að fara fram nú á 

þessu ári ef af verður. Þrátt fyrir að lögfestingu á samningum vanti ber íslenskum stjórnvöldum 

að tryggja og aðlaga alla löggjöf samningsins að íslensku réttarfari (Öryrkjabandalagið, 2016). 

Lög um þjónustu við fatlað fólk með langvarandi stuðningsþarfir (Lög nr. 38/2018) voru 

sett í þeim tilgangi að tryggja fólki jafnt aðgengi að þjónustu í því sveitafélagi sem það býr í . 

Lög þessi eru nýleg og voru samþykkt í maí 2018 og tóku þá við af lögum um málefni fatlaðra 

(Lög nr. 38/2018). Eitt af markmiðum nýju laganna er að fatlað fólk hafi möguleika á bestu 

þjónustu sem þörf er á og að komið sé til móts við þarfir þeirra. Skapa þarf fötluðu fólki skilyrði 

til sjálfstæðs lífs og til þess þarf það þjónustu sem miðar að því svo það fái notið fullra 
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mannréttinda. Með þessari þjónustu á virðing að vera borin fyrir mannlegri reisn fólks, 

sjálfstæði og sjálfræði (Lög nr. 38/2018). 

 

4.5 Rannsóknir á málefnum seinfærra foreldra 

Þegar byrjað var að rannsaka seinfæra foreldra báru niðurstöður fræðimanna oft þess merki 

að þeir teldu ekki ráðlagt að seinfærir einstaklingar yrðu foreldrar. Í þessum fyrstu 

rannsóknum var oftar en ekki einblínt á veikleika og vangetu foreldranna án þess að horft væri 

til styrkleika þeirra (Hanna Björg Sigurjónsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2001) Í kringum 

1990 fór svo rannsóknum að fjölga hjá þessum hópi og varð áherslan að rýna í aðstæður 

foreldranna og hvaða þættir hefðu jákvæð áhrif á velgengni þeirra. Einnig var farið að rannsaka 

upplifun foreldranna sjálfra og þeim var gefin rödd þar sem þeir fengu tækifæri til að segja frá 

eigin lífi, reynslu og aðstæðum sínum (Hanna Björg Sigurjónsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 

2001).  

Bresku fræðimennirnir Emerson og Brigham gerðu rannsókn árið 2013 sem leiddi í ljós 

mikilvæga þekkingu á félagslegum aðstæðum seinfærra foreldra. Þeir fundu út að heilsuleysi 

foreldra og að slæmt atlæti barna er ekkert líklegri þáttur hjá seinfærum foreldrum en 

samanburðahópi sem bjó við sömu félagslegu aðstæðurnar og seinfæru foreldrarnir. Náðu 

þeir félagar að aðlaga aðstæður þátttakenda rannsóknarinnar svo að útkoman sýndi stöðu 

seinfæra foreldra óháð félagslegu umhverfi. Í niðurstöðum rannsóknarinnar kom fram að 

aðstæður einstæðra foreldra voru almennt verri en þeirra sem bjuggu með maka, en enginn 

marktækur munur var á andlegri heilsu og áfengis- og vímuefnaneyslu einstæðra seinfærra og 

ófatlaðra foreldra. Þegar litið var til foreldra í sambúð voru seinfærir foreldrar í frekari hættu 

með andlega heilsu, en ekki neyslu áfengis og vímuefna. Þá ályktun má draga af þessari 

rannsókn að þroskahömlun er ekki orsök bágs heilsufars eða neyslu áfengis og vímuefna, 

heldur er það félagslegt umhverfi foreldranna. Eru þessar upplýsingar mikilvægar til að hrekja 

þær fullyrðingar á brott að velferð barna sé í hættu sökum þroskahömlunar foreldris (Emerson 

og Brigham, 2013). 

     Í rannsókn  Todd og Shearn (1997) könnuðu þeir félagar upplifun foreldra á uppkomnum 

þroskahömluðum börnum sínum. Börnin voru komin yfir þrítugt og bjuggu ennþá í 

foreldrahúsum. Á meðan foreldrar mátu börn sín sem fullorðið fólk með tilliti til aldurs og 

líkamlegs þroska áttu þau erfiðara með að líta á þau sem fullorðið fólk í andlegum skilningi. 
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Mátu foreldrar börn sín einhverstaðar á milli þess að vera börn og fullorðnir. Skilgreiningar 

foreldranna kom því næst að þau væru með unglinga í stað fullorðins fólks á fertugsaldri. Töldu 

foreldrar ástæðu þess vera hversu háð börn þeirra voru þeim. Foreldrar lýstu börnum sínum í 

fantasíu heimi og áttu erfitt með að sjá þau sem fullorðnar manneskjur. Í rannsókninni kom 

fram að  foreldrarnir héldu upplýsingum um fötlun barna sinna fyrir sig og hagræddu 

sannleikanum þegar þau útskýrðu fötlunina fyrir þeim, í stað þess að veita raunverulegar 

upplýsingar. Foreldrar varðveittu því leyndarmál fötlunarinnar til að vernda börn sín gegn 

sársauka og neikvæðum áhrifum. Þau uppkomnu börn sem gátu útskýrt fötlun sína vísuðu til 

skýringa sem fengnar voru frá foreldrum og voru því mildaðar. Flestir foreldrar forðuðust 

almennt að ræða fötlunina við börn sín. Einnig kom fram að á meðan foreldrarnir tókust á við 

fordóma í garð barna sinna reyndu þeir vísvitandi að koma í veg fyrir að börn sín þyrftu að 

upplifa þessa fordóma. Foreldrar komu fram sem sáttasemjari milli afkvæma sinna og annarra 

til að lágmarka fordóma og stimplun barna sinna. Vildu rannsakendur meina að þar af leiðandi 

höfðu foreldrar meginhlutverki að gegna við mótun sjálfsmyndar barna sinna og höfðu áhrif á 

mótunina (Shearn og Todd, 1997). 

Rannsóknir um seinfæra foreldra hafa oft fengið á sig gagnrýni fyrir ákveðna skekkju þar 

sem rannsóknir beinast yfirleitt að þeim foreldrum sem hafa leitað sér aðstoðar vegna 

erfiðleika í  foreldrahlutverkinu og gefi því ekki rétta mynd af getu seinfærra einstaklinga til að 

sinna foreldrahlutverkinu almennt (Hanna Björg Sigurjónsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 

2001). 

4.6 Þjónusta við seinfæra foreldra 

Eins og fram kom hér á undan hafa rannsóknir sýnt að þeir foreldrar sem  ekki hafa nægan 

stuðning í foreldrahlutverki sínu eiga frekar á hættu að missa börn sín frá sér heldur en ella. 

Einnig sýna rannsóknir að góður stuðningur  sé yfirleitt forsenda þess að fólki með 

þroskahamlanir gangi vel í foreldrahlutverki. Oft vantar þennan stuðning hjá seinfærum og 

einnig er hann oft ekki nægjanlegur. Til að aðlaga stuðning að seinfærum foreldrum er 

mikilvægt að hafa í huga eftirfarandi:  Aðlaga þarf stuðning að hverjum og einum án alhæfinga 

og þarf stuðningur sem á að veita að vera sveigjanlegur að byggja upp sjálfstraust þeirra 

Mikilvægt er að hefja stuðning strax á meðgöngu og einstaklingsmiða hann með þörfum 

fjölskyldunnar í huga (Hanna Björg Sigurjónsdóttir og Rannveig Traustadóttir, 2001). 
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Samkvæmt helstu fræðingum á sviði áhrifaríkrar kennslu fyrir þennan hóp er mikilvægt að 

kanna kunnáttu foreldranna og því svo fylgt eftir með þjálfun sem inniheldur sýnikennslu, 

æfingar og endurgjöf. Einnig hafa helstu rannsóknir sýnt fram á að þörf er á aukinni þekkingu 

starfsfólks sem koma að stuðningi seinfærra foreldra til þess að auka líkur á að stuðningur sé 

veittur á árangursríkan hátt (Feldman, 2010). Einnig hafa niðurstöður rannsókna sýnt með 

endurteknum rannsóknum að foreldrafærni seinfærra foreldra er hægt að vinna með og bæta 

til hins betra (Tarleton, 2010; Starke o.fl., 2013).  Starke og félagar benda á að það er  

félagslega kerfið sem heldur ekki nægjanlega vel utan um seinfæru foreldrana sem leiðir til 

þess að þeir fá ekki þá þjónustu sem þeir eiga rétt á.  Áhyggjur reynast því vera að bil sé á milli 

fræðilegrar þekkingar og skilnings á hvað foreldrarnir þarfnast, og þá þjónustu sem seinfærum 

foreldrum er veitt. Fræðimenn álykta að  þjónustan beri  oft á tíðum lítinn árangur, taki 

þjónustan ekki mið af þörfum og sjónarhorni seinfærra foreldra og henni illa framfylgt. Verði 

það til þess að þjónustuþegum, í þessu tilfelli seinfærir foreldrar verði gerðir að blórabögglum 

þegar árangur er ekki nægjanlegur (Starke o.fl., 2013).  

Rannsókn frá árinu 2017 sýnir fram á áður fengna þekkingu um notagildi  kennsluaðferða  

með myndböndum fyrir þennan hóp. Sú aðferð bætir ekki eingöngu foreldrahæfni hópsins, 

heldur dregur úr streitu foreldranna (Hodes, Meppelder, de Mor, Kef og Schuengel, 2017). 

Helstu fræðimenn á þessu sviði hafa bent á að stuðningur seinfærra foreldra skuli  alltaf 

vera langtímastuðningur þar sem þarfir barnsins breytist eftir því sem það eldist og því þurfi 

þjónustan að hafa í huga. Stuðningurinn þarf að vera markviss og þarf hann að mæta þörfum 

fjölskyldunnar og einstaklingunum þar innan. Með þessum aðgerðum eru meiri líkur á að 

foreldrar notfæri sér stuðning og þjónustu og farnist vel úr hendi (McConnell og 

Sigurjónsdóttir, 2010).  

 

4.6.1 Þjónusta við seinfæra foreldra á Íslandi 

Eins og áður hefur komið fram er íslenskt lagaumhverfi og alþjóðlegir samningar sem halda 

utan um réttindi seinfærra foreldra hér á landi. Einnig ber að nefna að sveitafélögin í landinu 

hafa margþættum skyldum að gegna og fellur öll félagsþjónusta undir skyldur og ábyrgð 

sveitarfélagsins. Samkvæmt lögum um félagsþjónustu sveitarfélaga nr. 40/1991 er hlutverk 

félagsþjónustunnar að tryggja fjárhagslegt og félagslegt öryggi íbúa í sveitarfélögum á 

grundvelli samhjálpar. Áhersla er lögð á að hjálpa einstaklingnum til sjálfshjálpar með bæði 
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ráðgjöf og viðeigandi stuðning og veita grunn þjónustu eins og….. Innan slíkra laga telur 

Samband Íslenskra Sveitarfélaga að hægt sé að tryggja  ráðgjafar í uppeldismálum fyrir alla 

foreldra. Sveitarfélögin leggja upp úr að tryggja íbúum sínum félagslegt öryggi, réttlæti og að 

einstaklingum sé ekki mismunað.  Félagsþjónustan er umfangsmikil og hefur hún lagalega 

skyldu að gegna gagnvart íbúum sveitarfélagsins og þar er skylda gagnvart seinfærum 

einstaklingum og foreldrum ekki undanskilin (nr. 40/1991; Samband Íslenskra Sveitarfélaga, 

e.d -b).  

Þjónusta sveitafélaganna til aðstoðar foreldra er margvísleg og er misjöfn eftir 

sveitafélögum. Í Reykjavík er miðað við að vera í góðu samráði við foreldra og að stuðningur 

hæfi markmiðum þess sem hann sækir og sé markviss (Velferðarsvið Reykjavíkurborgar, e.d)  

Síðastliðin ár hafa fagaðilar hér á landi á sviði barnaverndar og félagsþjónustu unnið að 

þýðingu og yfirfærslu fræðsluefnis frá einum virtasta fræðimanni á sviði foreldrafræðslu 

seinfærra foreldra  dr. Feldman. Um er að ræða tvennskonar námskeið þar sem annað snýr að 

foreldrum barna frá fæðingu til þriggja ára aldurs og hins vegar námskeið um samvinnu og 

samskipti foreldra barna frá tveggja til tíu ára aldurs. Bæði námskeiðin byggja á gagnreyndum 

aðferðum (Landlæknisembættið, 2015). Fyrra námskeiðið er Skref fyrir skref, en það  er 

námskeið fyrir foreldra barna frá fæðingu til þriggja ára. Markmið námskeiðar er meðal annars 

að koma auga á þær hindranir sem foreldrar standa frammi fyrir þegar þau þurfa að tileinka 

sér nýja færni sem umönnun barna er. Námskeiðið er stuðningur fyrir foreldra sem mætir 

þörfum fjölskyldna og eykur þekkingu foreldra á heilsu, öryggi og þroska barna sinna. Einnig 

er stór partur af þessu námskeiði að koma á stuðningsneti fyrir fjölskylduna. Á námskeiðinu er 

sú þekking sem er foreldrum nauðsynleg í umönnun barna sinna kennd, en kennsluaðferðir og 

framsetning námsins miðast við þarfir foreldra og námsleiðir sem eiga erfitt með að nýta sér 

hefðbundna fræðslu.  Kennslan byggist því upp á sýnikennslu, hlutverkaleikir, endurgjöf og 

æfing. Með þessari aðferð er ný færni innleidd og foreldrum kennt hægt og rólega. Þegar 

færnin hefur verið innleidd er aukinni færni bætt við. Með þessari aðferð eru foreldrar hvattir 

til frekari samvinnu og þeir sjá fljótt framfarir á eigin þekkingu og getu (Feldman, 2010).   

Námsefnið byggir á 230 blaðsíðna handbók með 60 gátlistum þróuðum af fagfólki í 

barnalækningum, foreldrum og er handbókin mikið til á sjónrænu formi til að auðvelda skilning 

á efninu (Landlæknisembættið, 2015). 
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Seinna námskeiðið er Foreldraleikurinn og er námskeið sem er hugsað fyrir foreldra barna 

frá tveggja ára til tíu ára aldurs. Aðferðin miðar að því að kenna foreldrum hvernig þeir geta 

haft áhrif á hegðun barna sinna með jákvæðum uppeldisaðferðum. Þjálfunin byggir á hagnýtri 

atferlisfræði og er aðaláhersla á þjálfunarþættina. Þeir eru að auka samvinnu og hlýðni 

barnanna og að efla samskipti foreldra og barn. Lagt er upp úr að beina athygli að jákvæðri og 

æskilegri hegðun barnanna og að styrkja hana. Rannsóknir hafa sýnt að þjálfun foreldra í 

jákvæðum uppeldisaðferðum sem miða að því að styrkja jákvæða hegðun barna sinna hafa 

sannað gildi sitt. Foreldrar eru þjálfaðir í að nota skýr fyrirmæli, styrkja góða hegðun og 

leiðrétta óásættanlega hegðun. Tilgangurinn er að bæta lífsgæði barnanna og foreldranna 

(Landlæknisembættið, 2015). 

Barnavernd er stuðningur við foreldra og börn þeirra sem veitt er innan sveitarfélaga. Öll 

þjónusta er við kemur barnavernd er í höndum sveitarfélagsins og hefur barnavernd allt eftirlit 

með uppeldi og aðbúnaði barna. Barnavernd beitir úrræðum til verndar einstökum börnum  

og styrkja fjölskyldur í hlutverki sínu í uppeldinu þegar þörf er á. Barnaverndaryfirvöldum er 

skylt samkvæmt lögum að hafa góða samvinnu við börn og foreldra sem þeir hafa afskipti af 

(Stjórnarráðið, e.d -c)  

Barnaverndarstofa hefur gefið út verklag við meðferð máls þegar foreldrar eru með 

þroskahömlun. Í verklaginu kemur meðal annars fram að við vinnslu mála sé mjög mikilvægt 

að allir sem koma að málinu séu meðvitaðir um eigin viðhorf og skoðanir. Í Verklaginu kemur 

fram að starfsfólk má ekki láta rótgrónar staðalmyndir um seinfæra foreldra byrgja sér sýn. Í 

lok samantektar verklagsins er fylgiskjal með sjónarhorni og óskum seinfærra foreldra um það 

sem starfsmenn barnaverndar verði að hafa í huga við vinnslu mála hjá seinfærum foreldrum. 

Eru kröfurnar meðal annars eftirfarandi:  

 Stuðning á að veita um leið og foreldrar vita að þeir eiga von á barni. Það þarf að 

veita fjármunum í slíkt. 

 Foreldrar þurfa meiri tíma – og fleiri tækifæri til að skilja af hverju hlutir eiga sér 

stað og af hverju ákvarðanir eru teknar. 

 Líta þarf á færni og styrkleika og nota jákvæða nálgun fremur en neikvæða 

 Ýta undir val, gildi og virðingu í fræðslu um kynlíf og sambönd, og hafa skýra gátlista. 
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 Allar upplýsingar þurfa að vera aðgengilegar á netinu, það kostar ekkert! 

 Skilið börnunum aftur og veitið réttan og viðvarandi stuðning (Barnaverndarstofa, 

e.d.)  

Líkt og komið hefur fram hér að framan hafa óréttlæti og fordómar spilað stóran þátt í lífi 

þroskahamlaðra. Er því mikilvægt að þessi hópur hafi kost á stuðningi og að hann sé 

aðgengilegur. Í næsta kafla verður fjallað um hvernig félagsráðgjöf gæti nýst seinfærum 

foreldrum í daglegu lífi og nokkrar nálganir í starfi með seinfærum foreldrum verða gerð  skil.   
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5 Félagsráðgjöf og seinfærir foreldrar 

Í þessum kafla verður sjónum beint að starfi félagsráðgjafa með seinfærum foreldrum og 

vinnuaðferðum sem gætu nýst í starfi með þeim. Fjallað verður um áherslur í vinnuaðferðum 

og helstu nálganir  og áskoranir í starfi með þessum hópi. 

5.1 Heildarsýn og aðrar áherslur í starfi með seinfærum foreldrum 

Að beita heildarsýn í félagsráðgjöf með vistfræðilíkani Bronfenbrenner er talin mikilvæg  leið 

til að vinna með seinfærum foreldrum, einstaklingum og fjölskyldum. Með líkaninu er  

einstaklingurinn eða fjölskyldan sem unnið er með skoðuð út frá mismunandi  sjónarhornum 

(kerfum) og er heildarsýn beitt. Sjónarhornin eru mico (nærkerfi), meso (millikerfi), exo 

(stofnanakerfi), macro (lýðkerfi) og crono (lífkerfi). Vistfræðikenningin fær félagsráðgjafann til 

að skoða vel nær- og fjærumhverfi þjónustuþega síns og að beina sjónum að aðstæðum  hans. 

Það er gert til að öðlast frekari skilning á lífi og aðstæðum þjónustuþegans svo hægt sé að 

mæta honum og sinna á sem bestan hátt.  Einnig er mikilvægt að setja fjölskylduna inn í kerfin 

og horfa á fjölskylduna heildrænt (Farley, Smith og Boyle, 2006). 

Sálfræðingurinn Urie Bronfenbrenner (1979) setti fram í vistfræðilíkani (e. Ecological 

model) sínu skýringu á því hvernig samspil umhverfisþátta í lífi einstaklings hefur áhrif á hann. 

Bronfenbrenner segir samfélagið byggt upp á mörgum mismunandi kerfum og hvert þeirra 

hefur áhrif á líf og þroska manneskjunnar (Bronfenbrenner, 1994).   

  Einstaklingurinn er í miðju líkansins og kerfin leggjast í lögum utan um miðjuna, eða 

kjarnann.  Næst kjarnanum, er nærkerfi (e.microsystem), og þar á eftir kemur millikerfi (e. 

mesosystem). Þá tekur við stofnanakerfi (e.exosystem) og lýðkerfi er svo þar fyrir utan  

(e.macrosystem) (Bronfenbrenner, 1979, 1986).  Lífkerfið (e. cronosystem) er fimmta kerfið í 

líkani Bronfenbrenner (Bronfenbrenner, 1986).   
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Mynd 1. Skýringarmynd af vistfræðikenningu Bronfenbrenner, e.d. 

 

Fjallað verður um kerfin út frá því að einstaklingurinn í miðju kjarnans sé barn seinfærra 

foreldra. Horft verður á hlutverk og áhrif foreldranna innan vistfræðilíkansins ásamt því 

hvernig önnur kerfi geta haft áhrif á þroska og líðan barnsins. Í þessu samhengi er mikilvægt 

að horfa á hlutverk félagsráðgjafans í vinnu með seinfærum foreldrum. Samspil kerfanna 

skipta miklu máli og mikilvægt er að félagsráðgjafi styðji við foreldrana til að auka líkur á 

jákvæðum tengslum við kerfin fyrir fjölskylduna. Nærkerfið er næst manneskjunni og 

inniheldur nánasta umhverfi hennar og innsta lag samfélagsins. Hér er nánasta umhverfi 

manneskjunnar, öll þau beinu samskipti við fólk sem stendur því næst  (Bronfenbrenner, 

1979). Í nærkerfinu eru samskipti fólks gagnkvæm, til að mynda hefur hegðun barns áhrif á 

foreldra þeirra og foreldrar hafa einnig áhrif á hegðun barna sinna. Samskipti sem eiga sér stað 

í nærkerfinu geta haft mikil áhrif á líðan, þroska og hegðun barna til framtíðar. Skiptir þar engu 

um hvort barnið er beinn þátttakandi í þeim samskiptum eða verður vitni af þeim. Í nærkerfinu 

reynir á virkni einstaklings og persónuleg samskipti (Bronfenbrenner, 1986). Í nærkerfinu er 
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lögð áhersla á það umhverfi sem barnið býr í og þá einstaklinga sem geta haft bein áhrif á 

barnið, til að mynda foreldrar, systkin, vinir og kennarar (Bronfenbrenner, 1979). Eftir því sem 

börn eldast fara þau að hafa þroska í að fara á milli kerfanna. Þá er einkum mikilvægt að 

samskipti séu á milli kerfa og að þau vinni vel saman (Bronfenbrenner, 1979). Samskipti sem 

verða til í nærkerfinu mynda millikerfi í vistfræðilíkaninu (Bronfenbrenner, 1979). Til að mynda 

tengsl barns við skólafélaga og skólann og einnig samskipti foreldra og skóla (Bronfenbrenner, 

1994).  

Stofnanakerfið nær utan um nær-og millikerfið (Bronfenbrenner, 1979). Þetta kerfi byggir 

á  félagslegum aðstæðum barns eða umhverfi þess. Getur það haft óbein áhrif á reynslu barna 

í nærumhverfi sínu (Bronfenbrenner, 1979). Þetta eru kerfi sem barnið tengist í en tilheyrir 

ekki beint, þau eru til dæmis ekki í beinum samskiptum við aðila innan kerfisins. Þetta gæti til 

að mynda verið félagsráðgjafi sem veitir foreldrum félagslega ráðgjöf hjá sveitarfélagi en er 

ekki í tengslum við barnið sjálft.  

Lýðkerfið nær utan um þau lög, gildi og viðmið sem gilda í hverju samfélagi. Innan 

lýðkerfisins eru stofnanir og kerfi samfélagsins líkt og menntakerfið, félagslegakerfið og 

löggjafavaldið (Bronfenbrenner, 1979). Þau kerfi sem tilheyra lýðkerfinu eiga að tryggja að allt 

sé með feldu í hinum kerfum vistfræðilíkansins og bregðast við ef svo er ekki. Lýðkerfið hefur 

því ákveðið eftirlitshlutverk og þarf að tryggja að þroska og velferð barna sé sinnt 

(Bronfenbrenner, 1979).  Það er því mikilvægt að samfélög hugi að mannlegum gildum. 

Bronfenbrenner (1994) sagði að samfélög sem hugi að mannlegum gildum tryggi að þegnar 

þeirra finni fyrir frekari stuðningi sem eykur líkur á því að það skili sér í jákvæðum áhrifum á 

nærsamfélagið og betri samskiptum á milli fólks (Bronfenbrenner, 1994).  

Lífkerfinu bætti Bronfenbrenner við vistfræðilíkan sitt töluvert seinna en það er fimmta 

kerfið í líkani hans. Lífkerfið vísar til þeirra breytinga sem einstaklingurinn getur þurft að ganga 

í gegnum á lífsleiðinni. Breytingar sem geta haft áhrif á hann og líðan hans til lengri eða 

skemmri tíma (Bronfenbrenner, 1986).  

Vistfræðilíkan Bronfenbrenner sýnir hversu mikilvægu hlutverki foreldrar gegna í lífi barna 

og þá sérstaklega þegar kemur að samskiptum og þroska þeirra. Þá er skýrt í kerfinu hversu 

mikilvægt það er að barn og foreldrar séu með jákvætt og sterkt tengslanet, hvort sem það 

tengslanet er í gegnum félagslegt umhverfi foreldra eða stofnanir sem tilheyra samfélaginu 

(Bronfenbrenner, 1994). Einnig sýnir líkanið skýrt að  þeir umhverfisþættir og þau kerfi sem 
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eru allt í kringum barnið, líkt og félags og skólaþjónusta eru stofnanir sem taka þátt í því að 

tryggja vellíðan barnsins. Geta þessir þættir og kerfi haft mótandi áhrif á barnið með beinum 

eða óbeinum hætti, með því að tryggja velferð barns með stuðning við foreldra þvert á kerfin 

(Bronfenbrenner, 1994). 

5.2 Styrkleikakenning  

Upp úr 1980 þróuðust starfsaðferðir félagsráðgjafa ásamt fleiri starfstéttum  mikið til úr því að 

fókusera á vandamál fólks, sem byggðist einkum á verkefnamiðuðum kenningum í 

félagsráðgjöf (e. problem solving approaches) í það að vinna með styrkleika þeirra og 

væntingar. Félagsráðgjafar hafa mikið notast við þessar kenningar þar sem þær tengjast 

skyldum og tilgangi siðareglna þeirra, svo sem virðingu fyrir einstaklingnum og 

sjálfsákvörðunarrétti hans (Healey, 2014). Helsti frumkvöðull styrkleikanálgunar í 

félagsráðgjöf (e. solution and strength solution approaches) er Dennis (Saleebey). Kenningin 

byggir á þeirri hugmyndafræði að allar manneskjur búi yfir innri og ytri styrkleikum, hæfileikum 

og úrræðum.  Allir læra af erfiðleikum sem þeir standa frammi fyrir og þróa þá með sér færni 

sem kemur til með að  nýtast sem styrkleiki í því ferli að takast á við verkefni lífsins. Þegar 

athyglinni er beint að styrkleikum fólks og getu þeirra er ekki verið að afneita vandanum sem 

það stendur frammi fyrir heldur að nálgast hann vandann frá þeim tækifærum og möguleikum 

sem einstaklingurinn býr sjálfur yfir, svo sem í eiginleika og tækifærum í umhverfi hans. Með 

styrkleikakenningunni er félagsráðgjafinn settur í þá stöðu að finna og einblína á styrkleika og 

bjargráð skjólstæðingsins til að hann nái markmiðum sínum. Styrkleikakenningin ýtir undir 

heildarnálgun og út frá því sjónarmiði er mikilvægt að vinna með skjólstæðingnum, en 

samtímis því að finna viðeigandi úrræði og vera talsmaður hans. Markmið styrkleikakenningar 

eru því að fá þjónustuþega til að nýta styrkleika sína og koma auga á tækifæri lífsins. Einnig til 

að koma auga á og skilja hindranir sínar og móta væntingar til lífsins og setja stefnuna á frekari 

lífsgæði. Styrkleikakenningin ýtir einnig undir valdeflingu einstaklingsins (Saleebey, 2000). 

Með beitingu styrkleikakenningar í starfi með seinfærum foreldrum er leitast við fá 

foreldrana til að koma auga á styrkleika sína. Ávinningur er mikill því með þessu móti geta 

félagsráðgjafar aðstoðað foreldrana við að komast nær markmiðum sínum og þannig aukið 

getu sína  (Pattoni, 2012) Einnig eru vísbendingar um að með notkun þessa styrkleikaaðferða 

megi bæta félagslega net fjölskyldunnar og aukið vellíðan til muna. Það starfsfólk sem hefur 

tileinkað sér aðferðir styrkleiknálgunnar í vinnu með fjölskyldum, telur að starfið gagnist 



34 

fjölskyldum vel. Almenn ánægja var meðal þeirra með ákvarðanatöku, áhrif á  þátttöku og 

áætlanagerð. Einnig fundu fjölskyldunnar betri skilvirkni og aukinn styrk fjölskyldunnar (Green, 

McAllister og Tarte, 2004). 

5.3  Valdefling  

Raddir fólks með þroskahömlun hafa ekki fengið að heyrast í gegnum tíðina og er ekki nema 

nýlega sem fólk með fötlun er farið að hafa eitthvað að segja  um ákvarðanatöku hjá sjálfum 

sér (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). Valdefling er hugtak sem beinist að rétti einstaklingsins til 

að lifa lífi sínu  sjálfstætt í samfélaginu laus við kúgun og valdsbeitingu annarra í samfélaginu.  

Valdefling er félagslegt ferli sem fer af stað  þegar félagsráðgjafar eiga í samskiptum við 

skjólstæðinga. Við samskiptin hefur félagsráðgjafinn það að markmiði að einstaklingurinn 

styrki sjálfskilning sinn og sjálfstraust. Markmið valdeflingar er að einstaklingur taki yfir 

stjórnina á eigin lífi og hljóti þar með aukin lífsgæði. Hægt er að skipta valdeflingu í 

tvennskonar flokka. Annars vegar felst valdefling í því að auka frelsi einstaklingsins til að þróa 

hæfileika sína og hins vegar í að auka frelsi frá óþarfa þvingunum og valdbeitingu umhverfisins. 

Persónuleg valdefling er þegar einstaklingurinn finnur og upplifir að fötlun hans stýrir ekki 

framkomu eða viðhorfi fólks í umhverfi sínu og hefur ekki neikvæð áhrif á sjálfsmynd hans 

(Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). Í gegnum tíðina hefur líf seinfærs fólks ávallt verið undir 

öðrum komið og hafa þau yfirleitt verið í stöðu hins þiggjandi aðila og haft lítið um þjónustu 

að segja. Skiptir engu hvort um sé að ræða formlegan stuðning frá stofnunum samfélagsins og 

starfsfólks eða  óformlegan stuðning frá ættingjum og vinum. Hugtak valdeflingar merkir 

einnig eins og áður kom fram að öðlast frelsi frá viðhorfum opinberra stofnanna samfélagsins 

sem og gildum þeirra og samfélagsins almennt (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). Samkvæmt 

helstu fræðimönnum á þessu sviði  er ljóst að skapa þurfi þekkingu á því hvað skerðir völd 

þroskahamlaðra. Ein helsta orsök skerðingar valds seinfærra einstaklinga að þeirra mati eru 

sólarhringsstofnanir og að þær hafi viðhaldist í menningunni þrátt fyrir aflagningu þeirra 

(Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008).  

 

5.4 Áskoranir í starfi tengt siðareglum félagsráðgjafa 

 Í siðagildum félagsráðgjafa kemur fram að helstu áherslur félagsráðgjafar sé virðing 

fyrir manngildi og sérstöðu hvers einstaklings með trú á getu hans til að nýta hæfileika sína til 

fulls. Markmið félagsráðgjafar eru að vinna að lausn félagslegra og persónulegra vandamála, 
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sem og að standa vörð og sporna við félagslegu ranglæti. Starf félagsráðgjafans snýst að miklu 

leiti um að vinna gegn mannréttindabrotum. (Félagsráðgjafafélag Íslands. (e.d). Í reglunum 

kemur fram að heiðarleiki, virðing og traust séu frumskyldur í starfi félagsráðgjafa og er því 

ljóst að slíkar áherslur þýða mikilvægi þess að  félagsráðgjafar að reyna að byggja upp traust 

hjá skjólstæðingum sínum. Þessi þáttur er mjög mikilvægur í starfi með seinfærum foreldrum, 

sérstaklega þar sem reynsluheimur seinfærra foreldra er oft á tíðum erfiðleikar með að treysta 

hinu opinbera kerfi og reynslu þeirra af því að mæta fordómum og mismunun á breiðum 

vettvangi samfélagsins. Má ætla að með góðu upplýsingaflæði um réttindi, skyldur, úrræði og 

möguleika foreldranna megi vinna upp slíkt traust. Mikilvægt er að virða rétt seinfærra 

foreldra til einkalífs og sjálfákvörðunar svo fremi að það valdi ekki öðrum skaða eins og kemur 

fram í siðareglunum. Mikilvægt er að aðlaga alla þá vinnu að seinfærum foreldrum eins og 

áður hefur verið komið inn á. Geti skjólstæðingur ekki gætt hagsmuna sinna sjálfur, ber 

félagsráðgjafa að gæta réttar skjólstæðings síns (Félagsráðgjafafélag Íslands. (e.d.). 

Hér að ofarn var fjallað um helstu vinnuaðferðir félagsráðgjafar með seinfærum 

foreldrum, og eru nokkrar aðferðir nefndar. Eru aðferðirnar ekki tæmandi og ljóst að fleiri 

nálganir gætu hentað foreldrunum. 
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6 Umræða og lokaorð 

Markmið þessarar ritgerðar var að beina sjónum að stöðu þekkingar á málaflokk seinfærra 

foreldra og stöðu þeirra innan samfélagsins. Einnig var reynt að varpa ljósi á helstu 

vinnuaðferðir félagsráðgjafa í starfi með seinfærum foreldrum. Var leitast við að svara 

rannsóknaspurningunni: hverjar eru áskoranir félagsráðgjafa í vinnu með seinfærum 

foreldrum? 

Helstu áskoranir félagsráðgjafa í starfi með seinfærum foreldrum eru margar og birtast 

meðal annars í samfélagslegum fordómum  í garð foreldranna. Áður fyrr voru hugmyndir fólks 

að einstaklingar með  þroskahamlanir ættu ekki að eiga eða sjá um börn. Með fullgidingu árið 

2017 og löggildingu seinna á árinu (desember 2020) samnings Sameinuðu þjóðanna um 

réttindi fatlaðs fólks var réttur þessa hóps tryggður til jafns við aðra þjóðfélagsþegna. 

Samningurinn er mjög stór þáttur fyrir seinfæra foreldra til að getað lifað eðlilegu lífi óáreitt.  

Félagsráðgjafar sem koma að málum seinfærra foreldra þurfa að vera lagnir í að lesa út 

hvaða verndandi þætti og hvaða áhættuþættir eru fyrir hendi hjá foreldrunum. Í þeim er 

vísbending um hvernig þeim farnist í foreldrahlutverinu. Með notkun á vistfræðilíkani 

Bronfenbrenner fær félagsráðgjafinn góða heildarsýn á fjölskyldunni. Mikilvægt er að hafa í 

huga að rannsóknir sýna að þessi foreldrahópur er einangraður og hefur oft ekki gott 

stuðningsnet í kring um sig. Er því mikilvægt fyrir félagsráðgjafa að vinna með þann þátt þar 

sem einangrun foreldranna getur haft neikvæð áhrif á uppeldi barna þeirra. Fram kemur í 

vistfræðilíkani Bronfenbrenner mikilvægi þess að barn og foreldrar hafi jákvætt og gott 

tengslanet í kring um sig til að tryggja vellíðan barnsins. Mikilvægt er að öll kerfin fimm tali 

saman og taki við eitt af öðru sé þess þörf. 

Mikilvægt er að allur stuðningur við seinfæra foreldra sé langtímamiðaður og honum vel 

fylgt á eftir til að hámarka árangur. Stuðningurinn þarf að vera sniðin að þörfum hvers foreldris 

fyrir sig með viðeigandi kennsluaðferðum sem henta seinfærum foreldrum. Mikilvægt er að 

verið sé að þróa efni sérstaklega fyrir seinfæra foreldra sem nýtist þeim í umönnun barna 

sinna.  

Mikil bót væri ef þessi foreldrahópur hefði fastan talsmann sem gæti helgaði störf sín að 

réttindabaráttu þessa hóps með hagsmuni þeirra að leiðarljósi. Gæti félagsráðgjafi stýrt því 

starfi vel þar sem siðagildi stéttarinnar kæmu sér vel í því starfi.  
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Nauðsynlegt er að vinna frekari rannsóknir með þessum hópi til að komast betur að því 

hvaða úrbóta er helst þörf að þeirra mati. Með þessari ritgerð er von mín sú að fólk nái að 

horfa á seinfæra foreldra fordómalaust og að þeir fái aukna og sanngjarna umræðu.  
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Katrín María Ágústsdóttir 
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