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FJÖLSKYLDUMIÐUÐ ÞJÓNUSTA INNAN OG UTAN 
LEIKSKÓLANS: STAÐA, VIÐHORF OG REYNSLA 
FAGFÓLKS Í FLÓKNU STARFSUMHVERFI

Rannsóknin sem hér er kynnt er hluti af stærra rannsóknarverkefni sem fólst í eigind- 
legum tilviksrannsóknum í þremur ólíkum sveitarfélögum. Aðalmarkmiðið var 
að kanna samspil milli opinberra þjónustumarkmiða um þjónustu við fjölskyldur 
fatlaðra barna og framkvæmdar þjónustunnar. Í fyrri hluta verkefnisins var lögð 
áhersla á reynslu foreldra af þjónustukerfinu. Niðurstöðurnar leiddu í ljós almenna 
ánægju með leikskólann en þjónustufyrirkomulagið utan hans var gagnrýnt. Þessi 
grein fjallar um síðari hluta rannsóknarverkefnisins sem hafði það að markmiði að 
varpa ljósi á störf og starfsaðstæður fagfólks utan leikskólans í ljósi hugmyndafræði-
legra breytinga undanfarinna ára. Helstu niðurstöður benda til þess að þjónustu-
fyrirkomulagið sé sundurlaust og einstaklingsmiðað, þrátt fyrir fjölskyldumiðaða 
sýn í opinberri stefnumörkun í áratugi. Þá einkennast störf og starfsaðstæður fag-
fólks utan leikskólans af læknisfræðilegum áherslum og kerfislægum ósveigjanleika. 
Í greinarlok eru kynntar hugmyndir að starfs- og þjónustuþróun í anda opinberra 
stefnumarkmiða með verkfærum byggðum á menningarsögulegri starfsemiskenn-
ingu (CHAT).

Efnisorð: fötluð börn, fjölskyldumiðuð þjónusta, leikskóli, tilviksrannsókn, starfs- og þjón-
ustuþróun, CHAT

INNGANGUR

Lengi hefur verið litið svo á að fjölskyldumiðuð þjónusta sé það þjónustuform sem ein-
kennir gæðaþjónustu og stuðning við fjölskyldur fatlaðra barna hér á landi sem og víða 
annars staðar. Í fjölskyldumiðaðri þjónustu er heildræn sýn á barn og fjölskyldu höfð að 
leiðarljósi með áherslu á sveigjanleika, samþættingu og gott samstarf fagfólks og foreldra 
(Dunst o.fl., 2007; Espe-Sherwindt, 2008; Kokorealias o.fl., 2019; Law o.fl., 2003; Rosen-
baum o.fl., 1998). 

Rannsóknin sem hér er kynnt telst til eigindlegra tilviksrannsókna (Creswell, 2008; 
Simons, 2009) og er hluti af stærra rannsóknarverkefni á sviði fötlunarfræði. Fötlunar-
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fræði er þverfagleg fræðigrein þar sem lögð er áhersla á að þróa félagslegan skilning á 
fötlun og rannsaka þátt menningar og umhverfis í að skapa og viðhalda fötlun (Fergu-
son og Nusbaum, 2012; Rannveig Traustadóttir o.fl., 2013). Rannsóknarverkefnið fólst í 
tilviksrannsóknum sem gerðar voru í þremur ólíkum sveitarfélögum á Íslandi sem valin 
voru með tilliti til fjölbreytni í íbúafjölda og landfræðilegri staðsetningu og myndaði hvert 
sveitarfélag eitt tilvik. Í hverju tilviki voru fötluð börn á leikskólaaldri, fjölskyldur þeirra og 
þjónustuteymi. Tekin voru ítarleg viðtöl við foreldra níu barna og 11 fagmenn úr mismun-
andi faggreinum sem störfuðu innan eða í tengslum við leikskóla barnanna ásamt því að 
opinber þjónustugögn voru rýnd og þátttökuathuganir gerðar innan leikskóla barnanna. 
Heildarmarkmið rannsóknarverkefnisins var að kanna samspil milli opinberra markmiða 
um fjölskyldumiðaða þjónustu á Íslandi og framkvæmdar þjónustunnar.

Í byrjun rannsóknarinnar var megináhersla lögð á að fanga skoðanir og óskir foreldra 
varðandi þá þjónustu sem þeir og börn þeirra fengu og sýndu niðurstöður þess hluta rann-
sóknarinnar mikinn samhljóm milli tilvika um það hvað reyndist vel og hvað síður. Athygli 
foreldra beindist aðallega að daglegri þjónustu og stuðningi við börnin og þá sjálfa þar 
sem almennri ánægju var lýst með leikskóla barnanna en þjálfunin sem börnum þeirra 
var vísað í utan leikskólans þótti óaðgengileg og íþyngjandi (Jóna G. Ingólfsdóttir o.fl., 
2018a, 2018b). Þessar niðurstöður leiddu til þess að í síðari hluta rannsóknarverkefnisins 
sem þessi grein fjallar um var viðbótargagna aflað með það að markmiði að kanna við-
horf, störf og starfsaðstæður fagfólks (iðjuþjálfa, sjúkraþjálfara og talmeinafræðinga) sem 
veitir umrædda þjónustu á einkareknum stofum eða sjálfseignarstofnunum samkvæmt 
greiðslusamningum við Sjúkratryggingar Íslands (SÍ). Einnig var viðbótargagna aflað um 
lagalega umgjörð, stöðu og framkvæmd þjónustu við fötluð börn og fjölskyldur í fortíð og 
nútíð og þau rýnd. Eftirfarandi rannsóknarspurningar leiddu þennan hluta rannsóknar-
innar: 

1.	 Hvaða augum lítur fagfólk sem starfar á einkareknum stofum eða sjálfseignar-
stofnunum (samkvæmt samningi við Sjúkratryggingar Íslands (SÍ)) störf sín og 
starfsaðstæður?  

2.	 Hvernig skilur það fagfólk og yfirvöld ábyrgð sína og skyldur varðandi fjölskyldu-
miðaða þjónustuþróun samkvæmt breyttri sýn á fötlun og réttindi barna?

Fræðilegur rammi rannsóknarverkefnisins er byggður á félagslegum tengslakenningum 
sem þróast hafa innan fötlunarfræðinnar á undanförnum áratugum (Jóna G. Ingólfs-
dóttir o.fl., 2012). Fyrst ber að nefna félagslegan tengsla- og mannréttindamiðaðan 
skilning á fötlun sem samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks (2007) er 
byggður á og í öðru lagi fjölskyldumiðaða nálgun í þjónustu við fötluð börn og fjölskyldur 
þeirra (Dunst o.fl., 2007; Espe-Sherwindt, 2008; Kokorealias o.fl., 2019; Law o.fl., 2003; 
Rosenbaum o.fl., 1998). Gögnin voru greind samkvæmt eigindlegri rannsóknarhefð en 
verkfærum menningarsögulegrar starfsemiskenningar (CHAT) var einnig beitt við grein-
ingu og túlkun niðurstaðna, en CHAT gerir ráð fyrir að gagnkvæm tengsl einstaklinga og 
umhverfis séu órjúfanleg í athöfnum manna (Engeström, 1987, 2001) og að hægt sé að 
beita menningarsögulegri nálgun í stofnana- og fagþróun (Edwards, 2011, 2017; Engest-
röm, 2001).
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FÉLAGSLEGAR TENGSLAKENNINGAR

Félagsleg og réttindamiðuð sýn á fötlun
Innan fötlunarfræðinnar er gerður greinarmunur á hinu hefðbundna einstaklingsmiðaða 
(læknisfræðilega) sjónarhorni á fötlun annars vegar og ýmsum félagslegum sjónarhorn-
um hins vegar (Goodley, 2016; Rannveig Traustadóttir o.fl., 2013). Samkvæmt fyrrgreinda 
sjónarhorninu er litið á þá skerðingu sem einstaklingur býr við sem „galla“ eða „afbrigði-
leika“ sem þurfi að lækna eða laga og er gjarnan vísað til þessa sjónarhorns sem hins 
hefðbundna skilnings á fötlun. Félagsleg sjónarhorn sem spruttu upp úr réttindabaráttu 
fatlaðs fólks í Bretlandi og í Bandaríkjunum á sjöunda áratug síðustu aldar voru andóf 
gegn þessum einstaklingsmiðaða læknisfræðilega skilningi (Oliver, 2013; UPIAS, 1976). 
Samkvæmt félagslegum viðhorfum ber að greina á milli skerðingar og fötlunar þar sem 
fötlunin þarf ekki að orsakast af skerðingu einstaklingsins heldur geta margvíslegar ytri 
aðstæður valdið henni, svo sem viðhorf, væntingar, umhverfislægar hindranir og skortur 
á hjálpartækjum (Rannveig Traustadóttir o.fl., 2013). Þessi skilningur á fötlun hefur síðan 
þróast og birtist nú sem réttindamiðuð afstaða þar sem hugtökin sjálfstæði, mannréttindi, 
lífsgæði, sjálfsákvörðunarréttur og aðgengi eru lykilhugtök (Committee on the Rights of 
Persons with Disabilities, 2016; Degener, 2014; Jackson, 2018; Lawson og Beckett, 2021).

Þá hefur áhersla á mikilvægi lögfestingar samnings Sameinuðu þjóðanna um réttindi 
fatlaðs fólks (2007) verið áberandi í umræðunni hér á landi á síðustu árum. Með lög-
festingu samningsins í heild sinni er tryggt að hægt verði að beita honum sem fullgildri 
réttarheimild (Stjórnarráð Íslands, 2024b), eins og kemur fram í Landsáætlun í málefn-
um fatlaðs fólks fyrir árin 2024–2027 (Stjórnarráð Íslands, 2024a). Einnig kemur fram í 
Landsáætluninni að samhliða lögfestingunni verði gerðar nauðsynlegar lagabreytingar til 
að tryggja samræmi (Stjórnarráð Íslands, 2024a, bls. 126). Lögleiðingin er raunar þegar 
hafin, sem sjá má meðal annars í lögum um þjónustu við fatlað fólk með langvarandi 
stuðningsþarfir nr. 38/2018. 

Fjölskyldumiðuð þjónusta
Á síðustu áratugum hefur vistfræðilíkan Bronfenbrenner (1979) sem sýnir tengsl 
einstaklings við umhverfi sitt verið grunnur að flestum kenningum um heildræna 
velferðarþjónustu. Samkvæmt þessu líkani þroskast manneskjur í flóknu samspili tengsla 
og samskipta við fólk og umhverfi. Þetta á einnig við um hugmyndafræðina að baki fjöl-
skyldumiðaðri þjónustu sem hefur náð fótfestu víða um heim á undanförnum áratugum 
(Dunst og Espe-Sherwindt, 2016; Hiebert-Murphy o.fl., 2011), þar á meðal hér á landi 
(Félagsmálaráðuneytið, 2006; Jóna G. Ingólfsdóttir o.fl., 2018a; Snæfríður Þóra Egilson 
og Sara Stefánsdóttir, 2014). Fjölskyldumiðuð þjónusta byggist á heildrænni sýn sem 
beinist ekki eingöngu að einstaklingnum sem í hlut á heldur er litið á hann sem hluta af 
stærri heild sem taka þarf tillit til (Rosenbaum o.fl., 1998). Í fjölskyldumiðari þjónustu er 
gengið út frá því að fjölskyldan sé burðarásinn í lífi hvers barns og að samskipti fagfólks 
og fjölskyldu skuli einkennast af virðingu, samráði og samvinnu (Dunst o.fl., 2007; Espe-
Sherwindt, 2008; King o.fl., 2017; Rosenbaum o.fl., 1998). Þá er talið að það sem hendir 
einn fjölskyldumeðlim hafi áhrif á alla fjölskylduna og því þurfi að hafa þessi gagnkvæmu 
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tengsl í huga þegar teknar eru ákvarðanir er varða barn og fjölskyldu. Þar sem fjölskyldu-
miðuð þjónusta tekur til heildarmyndarinnar og gert er ráð fyrir að fötlun sé síbreytileg 
og félagsleg í eðli sínu er hún í grundvallaratriðum ólík hefðbundinni þjónustu sem beinist 
sérstaklega að barninu, læknisfræðilegri greiningu og klínískri meðferð þess (Goodley, 
2016). 

Menningarsöguleg starfsemiskenning og starfsþróunarhugtök 
Anne Edwards
Sögulega er vel þekkt hve flókið það getur reynst fyrir stofnanir og einstaklinga að inn-
leiða nýjar hugmyndir sem krefjast breytinga á skipulagi eða starfsháttum (Daniels o.fl., 
2010). Slíkt getur valdið togstreitu og spennu sem hindrar eðlilega þróun í starfi viðkom-
andi stofnunar eða kerfis. Menningarsöguleg starfsemiskenning (e. cultural-historical 
activity theory (CHAT)), sem byggð er á kenningum Vygotsky (1980) tekur á þessu og 
auðveldar skilning á athöfnum manna og starfsemi innan stofnana í félagslegu samhengi 
(Engeström, 1987, 2001, 2016). Engeström (1987) setti fram líkan af starfsemiskerfi eða 
skipulagsheild (e. activity system) sem nota mætti sem greiningartæki til að kanna sam-
skipti einstaklings og samfélags í mannlegum athöfnum. Kenningin skýrir hvernig verka-
skipting innan starfseminnar (kerfisins), samfélagið innan hennar, reglur (bæði opinberar 
og starfstengdar) og verkfæri (bæði hlutbundin og huglæg) hafa innbyrðis áhrif og valda 
spennu sem oft verður að hindrun í starfseminni en getur orðið grundvöllur framþró-
unar ef rétt er á spilum haldið. CHAT-kenningin hefur verið þróuð í gegnum þrjár kyn-
slóðir rannsókna (Engeström, 2016) og þar er nú litið á tvö tengd starfsemiskerfi sem 
lágmarksgreiningareiningu. Þegar tvö eða fleiri innbyrðis tengd kerfi eru skoðuð samhliða 
býður það upp á að greina togstreitu (e. contradictions) í samstarfinu en jafnframt að 
koma auga á möguleika til sameiginlegrar þekkingar- og starfsþróunar. Líkanið gefur 
þannig kost á greiningu þar sem hægt er að beina athyglinni samtímis að einstaklings-
bundnum og stofnanabundnum þáttum og skoða gagnkvæm tengsl fleiri starfsemiskerfa, 
eins og gert var í fyrri hluta rannsóknarverkefnisins (Jóna G. Ingólfsdóttir o.fl., 2018b). 

Starfsþróunarhugtök Anne Edwards
Anne Edwards hefur lengi beitt menningarsögulegri nálgun í rannsóknum sínum á stofn-
ana- og fagþróun og í því sambandi kynnt þrjú starfsþróunarhugtök (sjá mynd 1) sem 
hún kallar „garðyrkjuáhöld“ (e. gardening tools) (Edwards, 2011, 2017). Fyrsta starfs-
þróunarhugtakið er gagnkvæmur skilningur og þekking fagfólks á fagsviði hvers ann-
ars (e. common knowledge) sem þýðir að hver og einn sérfræðingur sé meðvitaður um 
eigin sérþekkingu, þekki vel til sérþekkingar annarra sérfræðinga sem vinna saman að 
hverju máli í teymi og þekki þá snertifleti sem eru á milli sérþekkingar þeirra. Annað 
starfsþróunarhugtakið er samtvinnuð sérfræðiþekking (e. relational expertise) sem þýðir 
að sérfræðingurinn samhæfir eigin sérþekkingu og vinnubrögð við sérþekkingu og vinnu-
brögð annarra í teyminu og við það verður til ný útvíkkuð þekking, og þriðja hugtakið er 
sameiginlegur skilningur og samtvinnuð færni (e. relational agency) sem byggist á því að 
allir í teyminu hafi sameiginlega sýn á markmiðið sem unnið er að og sammælist um sam-
tvinnaðar aðferðir innan stofnana og á milli þeirra (Edwards, 2017, bls. 7–12). 



TÍMARIT UM UPPELDI OG MENNTUN / ICELANDIC JOURNAL OF EDUCATION 33(2) 2024 107

JÓNA GUÐBJÖRG INGÓLFSDÓTTIR

Mynd 1

Starfsþróunarhugtök – „garðyrkjuáhöld“ Anne Edwards. 

1. Gagnkvæmur skilningur og 
þekking fagfólks á fagsviði hvers 

annars
(e. common knowledge)

Hver og einn sérfræðingur veit 
hvað felst í sérþekkingu annarra 

sérfræðinga í samstarfinu og þekkir 
þá snertifleti sem eru á milli 

faggreina þeirra.

2. Samtvinnuð sérfræðiþekking 
(e. relational expertise).

Sérfræðingurinn samhæfir eigin 
sérþekkingu og vinnubrögð við 
sérfæðiþekkingu og vinnubrögð 

annarra sérfræðinga. Ný 
samtvinnuð sérfræðiþekking 

verður til. 

3. Sameiginlegur skilningur og 
samtvinnuð færni 

(e. relational agency). 
Skilningur og færni til að geta lagt 

sitt af mörkum við að túlka og 
vinna að sameiginlegu markmiði.

Edwards hefur sýnt fram á hvernig samvinna fagstétta í þessum anda hvetur til miðlunar 
sérþekkingar og starfsaðferða þvert á faggreinar og verður til þess að ný þekking skapast 
ásamt því að togstreita og tortryggni milli fagstétta minnkar (Edwards, 2011, 2017, 2020). 
Í skrifum sínum færir Edwards rök fyrir því að þar sem traust ríkir og vilji er meðal fagfólks 
til slíks samstarfs geti myndast jarðvegur fyrir breytt þjónustufyrirkomulag þar sem sér-
tæk þjálfun er samtvinnuð leik og daglegum athöfnum barna þannig að minni þörf verði á 
að færa börnin úr umhverfi sínu til sérfræðinga sem starfa annars staðar (Edwards, 2017, 
2020).

SÖGULEGUR OG LAGALEGUR BAKGRUNNUR RANNSÓKNARINNAR

Á undanförnum áratugum hafa margvísleg þróunarverkefni verið unnin á Íslandi, bæði 
á vegum sveitarfélaga og ríkisins, með það fyrir augum að tengja saman þjónustukerfi 
(heilbrigðis-, félags- og menntakerfi), bæta aðgengi að þjónustu og samhæfa aðstoð og 
þjónustu við ung börn og fjölskyldur þeirra (sjá t.d. Akureyrarbæ, 2014a; Önnu Karólínu 
Stefánsdóttur o.fl., 2000; Félagsmálaráðuneytið, 2006; Heilsugæslustöðina á Akureyri, 
2007; Múlaþing, 2024; Óskar Dýrmund Ólafsson, 2011). Eitt fyrsta verkefnið af þessu 
tagi var þróunarverkefnið „Nýja barnið“ sem unnið var á Heilsugæslustöðinni á Akureyri 
og hófst árið 1988 (Anna Karólína Stefánsdóttir o.fl., 2000). Verkefnið þótti framsækið 
og hlaut sérstaka viðurkenningu Alþjóðaheilbrigðismálastofnunarinnar (WHO) 1998 
(þingskjal nr. 52/2014–2015). 

Árið 1996 varð Akureyrarbær eitt af þremur reynslusveitarfélögum landsins í aðdraganda 
yfirfærslu málefna fatlaðs fólks frá ríki til sveitarfélaga árið 2011 (Félagsmálaráðuneytið, 
2003; lög um reynslusveitarfélög nr. 82/1994) en þjónustufyrirkomulagið sem þróað var 
á Akureyri á þessum árum vakti ánægju bæði meðal notenda þjónustunnar og þeirra 
sem veittu hana (Akureyrarbær, 2014b; Jóna G. Ingólfsdóttir o.fl., 2021; Snæfríður Þóra 
Egilson og Sara Stefánsdóttir, 2014) og jafnframt athygli og aðdáun meðal ráðamanna 
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annarra sveitarfélaga (Akureyrarbær 2014a, 2014b; Heilsugæslustöðin á Akureyri, 2007; 
Óskar Dýrmundur Ólafsson, 2011). 

Þegar sveitarfélögin tóku við þjónustu við fatlað fólk af ríkinu árið 2011 var 
„Akureyrarmódelið“ svokallaða sem þróað var á árunum 1998–2014 notað sem fyrirmynd 
velferðar- og skólaþjónustu víða um land, meðal annars í Reykjavík (Akureyrarbær, 2014a; 
Óskar Dýrmundur Ólafsson, 2011). Markmið þróunarverkefnisins var að samhæfa félags-, 
skóla-, sérfræði- og heilsugæsluþjónustuna undir einum hatti á fjölskyldusviði sveitar-
félagsins með það fyrir augum að bæta yfirsýn og liðka fyrir samvinnu fagfólks og ekki síst 
að lágmarka það álag á þjónustunotendur sem fylgir sundurleitri og ósveigjanlegri þjón-
ustu (Heilsugæslustöðin á Akureyri, 2007). Þrátt fyrir almenna ánægju með þetta breytta 
þjónustufyrirkomulag var það aflagt árið 2014 og tók ríkið þá við rekstri heilsugæslunnar 
aftur við sameiningu heilbrigðisstofnana á Norðurlandi. Ákvörðun þessi var tekin gegn 
vilja Bæjarráðs Akureyrar sem taldi að rekstur heilsugæslustöðvarinnar ætti best heima 
hjá sveitarfélaginu sem hluti af nærþjónustu við íbúa og harmaði jafnframt að ekki væri 
vilji til að semja við Akureyrarbæ um áframhaldandi samning með viðunandi fjármagni til 
að tryggja eðlilega þjónustu (Akureyrarbær, 2014b). 

Í þessu sambandi má einnig rifja upp framtíðarstefnu Félagsmálaráðuneytisins fyrir 
árin 2007–2016 um þjónustu við fötluð börn og fullorðna (Félagsmálaráðuneytið, 2006) 
þar sem markmiðið var meðal annars að: „þeir sem búa við fötlun og aðstandendur þeirra 
ættu þess kost að hafa áhrif á allar ákvarðanir sem teknar væru þeim viðkomandi, svo 
sem um skipulag og framkvæmd þjónustu“ (bls. 40). 

Innan skólakerfisins hefur stefnan „skóli án aðgreiningar“ ásamt áherslu á náið 
foreldrasamstarf verið leiðandi hugmyndafræði í opinberri menntastefnu og lagaumgjörð 
um menntamál um langt árabil (Gretar L. Marinósson og Dóra S. Bjarnason, 2016; Jóhanna 
Einarsdóttir og Eyrún María Rúnarsdóttir, 2022; Rúnar Sigþórsson o.fl., 2022). Skóli án að-
greiningar sem oft kallast einnig „inngildandi skólastarf“ er orðasamband sem hefur verið 
notað sem þýðing á hugtakinu „inclusive education“ og nær yfir skipulagt skólastarf þar 
sem nemendur eru ekki aðgreindir í sérstaka skóla, deildir eða bekki eftir fötlun, uppruna 
eða námsgetu og leitast er við að veita öllum nemendum sama rétt til náms og stuðla að 
fullri og virkri þátttöku þeirra í skólasamfélaginu (Berglind Rós Magnúsdóttir, 2016; Com-
mittee on the Rights of Persons with Disabilities, 2016). 

Þrátt fyrir að leikskólinn sé ekki lögbundinn hér á landi er opinberlega litið á hann 
sem fyrsta skólastigið og ríkar kröfur gerðar til skólaþjónustu sveitarfélaga um stuðning 
við nemendur, fjölskyldur, starfsfólk og starfsemi leikskólans. Þá kemur fram í reglugerð 
um skólaþjónustu sveitarfélaga við leik- og grunnskóla […] (nr. 444/2019) að markmið 
með sérfræðiþjónustu sveitarfélaga sé að efla skóla sem faglegar stofnanir sem geti leyst 
flest þau viðfangsefni er upp koma í skólastarfi. Þessar áherslur samræmast vel 24. grein 
samnings SÞ um réttindi fatlaðs fólks (Committee on the Rights of Persons with Disabili-
ties, 2016; samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks, 2007). 

Þegar opinber gögn sem snerta þjónustu og stuðning við (fötluð) börn og fjölskyldur 
eru skoðuð aftur í tímann eins og hér hefur verið lýst kemur í ljós að samhæfing og 
sveigjanleiki þjónustu er sem rauður þráður í gegnum þau öll en jafnframt verður ljóst 
að erfiðlega hafi gengið að framfylgja þeim markmiðum til lengri tíma. Enn á ný á að 
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leita „nýrrar nálgunar í þjónustu við börn og barnafjölskyldur“ af hálfu íslenskra yfirvalda 
(sjá Barna- og fjölskyldustofu og Stjórnarráð Íslands, e.d.) með lögum um samþættingu 
þjónustu í þágu farsældar barna nr. 86/2021 (eftirleiðis kölluð „farsældarlögin“). Lög-
unum er ætlað að sjá til þess að börn og foreldrar hafi greiðan aðgang að þeirri þjónustu 
sem þau þarfnast og að þau fái rétta aðstoð á réttum tíma frá réttum aðilum. Tilgangur 
farsældarlaganna er að börn og fjölskyldur séu ekki send á milli þjónustuaðila innan 
sveitarfélaga og ríkisstofnana og skulu þeir sem bera ábyrgð samkvæmt lögunum „hafa 
samráð sín á milli með það að markmiði að þjónusta sé samfelld og samþætt í þágu vel-
ferðar og farsældar barna og foreldra“ (lög um samþættingu þjónustu í þágu farsældar 
barna nr. 86/2021, 1. gr.). Þá kemur fram í lögunum að starfsfólk skóla, félagsþjónustu, 
íþrótta, tómstunda og heilbrigðisþjónustu beri aukna ábyrgð sem feli í sér að geta greint 
aðstæður barna og brugðist við strax og þörf er á (Barna- og fjölskyldustofa og Stjórnar-
ráð Íslands, e.d.), en það gerir kröfur um fjölbreytta og yfirgripsmikla fagþekkingu innan 
þessara þjónustustofnana.

AÐFERÐ

Rannsóknin sem hér er kynnt er eigindleg tilviksrannsókn og er hún hluti af stærra rann-
sóknarverkefni eins og fyrr segir. Gagna var aflað með rýnihópaviðtölum við fagfólk sem 
veitti fötluðum börnum þjónustu utan leikskólans í þremur sveitarfélögum á landinu 
ásamt því að skrifleg gögn er varða lagalega umgjörð og sögulega þróun þjónustu við 
fötluð börn og fjölskyldur voru rýnd. Markmið rannsóknarinnar var að varpa ljósi á við-
horf, störf og starfsaðstæður fagfólks sem starfar á einkareknum stofum eða sjálfseignar-
stofnunum. 

Gagnaöflun og gagnagreining
Gagnaöflun fór fram með hléum á árunum 2018–2024. Tekin voru rýnihópaviðtöl við 13 
fagmenn úr sex fagstéttum sem sinna börnum á leikskólaaldri og störfuðu á eigin stofum 
eða sjálfseignarstofnunum (10) eða unnu sem ráðgjafar í þjónustu- og sérkennslumálum 
síns sveitarfélags (3) og var eitt viðtal tekið í hverju tilviki (sveitarfélagi). Þátttakendur 
voru iðjuþjálfar, leikskólasérkennarar, sjúkraþjálfarar, talmeinafræðingar og þroskaþjálfar 
og voru fjórir í tveimur viðtölum og fimm í einu viðtali. Starfsreynsla þátttakenda var á 
bilinu sex til fjörutíu ár og tók hvert viðtal eina til tvær klukkustundir. 

Gögnin voru greind bæði með aðleiðsluaðferð (e. inductively) og afleiðsluaðferð (e. 
deductively) (Mayring, 2019) og aðferðirnar notaðar með hliðsjón af markmiðum rann-
sóknarverkefnisins. Fyrst voru gögnin kóðuð og þemagreind en á síðari stigum var af-
leidd greining framkvæmd til að greina og flokka þau þemu sem samræmdust eða voru 
í andstöðu við opinbera velferðar- og menntastefnu, grunngildi fjölskyldumiðaðrar þjón-
ustu og félagslega, réttindamiðaða sýn á fötlun. Helstu þemun voru: a) hvort á að veita 
(borga) þjónustuna, ríki eða sveitarfélag? b) hlutverk og mikilvægi (sjúkdóms)greininga 
barna, c) röskun á daglegu lífi foreldra og barna af völdum sundurleitrar þjónustu og d) 
ósamræmi milli opinberrar þjónustustefnu og getu og/eða vilja þjónustuveitenda til að 
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framfylgja stefnunni. Til viðbótar við viðtölin voru ýmsar skýrslur, alþjóðlegir samningar, 
lög, reglugerðir og opinber söguleg og starfstengd gögn rýnd. 

Að lokum var CHAT-kenningin notuð til að varpa ljósi á þá oft misvísandi krafta sem eru 
að verki innan og á milli helstu starfsemiskerfa í lífi fatlaðra barna og hvernig nýta megi þá 
á jákvæðan hátt til stofnana- og starfsþróunar (Edwards, 2017, 2020; Engeström, 2001, 
2016). 

NIÐURSTÖÐUR

Niðurstöður rannsóknarinnar benda til þess að hefðbundin, einstaklingsmiðuð sýn á fötl-
un sé enn höfð að leiðarljósi við framkvæmd þjónustu utan leikskólans (á vegum ríkisins) 
við ung fötluð börn og fjölskyldur þeirra, og gegna læknisfræðilegar greiningar lykilhlut-
verki varðandi aðgengi að þjónustu og verkaskiptingu milli ríkis og sveitarfélaga. Samtöl 
fagfólksins einkenndust af umræðum um þetta fyrirkomulag og því hvernig þjónustan 
sem það veitir stjórnast jafnframt í auknum mæli af kröfum um afköst og unnar ver-
keiningar af hálfu Sjúkratrygginga Íslands (SÍ). Minna var fjallað um umhverfislæga eða 
félagslega þætti sem valda aðgreiningu og/eða hafa áhrif á fötlun, en það er kjarninn í 
samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks (2007) og þekktu sumir þátttak-
endur ekki innihald og þýðingu samningsins. Niðurstöðurnar eru kynntar nánar í tveimur 
meginköflum með yfirskriftunum: Greiningar barna sem stjórntæki og Áhrif þjónustu-
fyrirkomulags á fjölskyldur og fagfólk.

Greiningar barna sem stjórntæki

Ríkjandi þema í rýnihópaviðtölunum, þvert á tilvik, var sú krafa sem uppi er um greiningar 
sem forsendur fyrir þjónustu og ákvörðunum um hvort ríkið (SÍ) eða sveitarfélagið sem 
fjölskyldan býr í eigi að greiða fyrir þjónustuna. Þessi krafa um greiningar veldur ákveðinni 
togstreitu hjá fagfólki sem starfar á einkareknum stofum eða sjálfseignarstofnunum sam-
kvæmt samningi við SÍ. Margt af þessu fagfólki starfar jafnframt sem verktakar hjá sveitar-
félögunum og fær þá oft til sín börn í greiningu sem uppfylla ekki þau læknisfræðilegu 
greiningarviðmið sem veita þeim aðgang að þjálfun hjá þeim á stofu (samkvæmt greiðslu-
samningi við SÍ) í framhaldinu, og vitað er að viðeigandi þjónusta er sjaldnast fyrir hendi 
innan skólaþjónustu sveitarfélagsins. Talmeinafræðingur útskýrði þetta fyrirkomulag: 

Það er bara út frá samkomulaginu milli Sjúkratrygginga og sveitarfélaganna. Til dæmis [...] 
þriggja til fjögurra ára barn, ef það gerir svona margar villur á framburðarprófi, þá má það 
fara í gegnum Sjúkratryggingar. Hins vegar ef það fer undir viðmiðið þá er það á vegum skóla-
skrifstofunnar [sveitarfélagsins].

Fram kom hjá talmeinafræðingum sem störfuðu á eigin stofu að langir biðlistar yllu stöð-
ugum áhyggjum og tilhneigingu til að forgangsraða börnum með minni frávik (sem falla 
samt innan þjónustusviðs ríkisins) til að koma fleiri að og stytta biðlistana. Það veldur 
því að börn með flóknari málþroskafrávik bíða lengur, eins og einn talmeinafræðingurinn 
lýsti:
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Börn með flóknustu vandamálin bíða lengst og þegar mikið er að gera er tilhneiging til að 
fresta langtímabörnunum vegna þess að ef þú byrjar að vinna með þau ertu að gefa þeim 
áskrift að þjónustu þinni næstu 20 árin. Það er ómögulegt að segja: nú ert þú búin/n.

Talmeinafræðingur í öðru sveitarfélagi sagði:

Við erum að reyna að setja upp ákveðið verklag til að vera sanngjörn einhvern veginn, þannig 
að langtímabörn komist inn án þess að taka upp allan tímann, svo ný börn fái tækifæri. Við 
erum að vinna í þessu núna, en þetta er svo mikill höfuðverkur.

Þessar niðurstöður benda til þess að mikill tími fagfólksins fari í greiningar sem stjórna 
aðgangi að þjónustu sem síðan er ekki fyrir hendi eða löng bið er eftir. Sem frekara dæmi 
um þetta nefndi talmeinafræðingur átta ára gamalt barn sem hann fékk nýlega til sín á 
stofu og átti að baki sjö eða átta greiningar en hafði aldrei komist að í þjálfun. 

Áhrif þjónustufyrirkomulags á fjölskyldur og fagfólk 
Í viðtölunum kom í ljós hvernig skipulag og reglur um fjármögnun þjónustu höfðu áhrif á 
fjölskyldur annars vegar og á fagfólk hins vegar og verður gerð grein fyrir niðurstöðum um 
þau þemu í tveimur undirköflum.

Áhrif á fjölskyldur
Endurtekið stef í öllum tilvikunum þremur laut að þeim neikvæðu áhrifum sem þjón-
ustufyrirkomulagið hefur bæði á börn og foreldra, sérstaklega foreldrana, að mati 
þátttakenda. Erfiðleikar sveitarfélaga við að ráða til sín sérfræðinga, svo sem talmeina-
fræðinga, sjúkra- og iðjuþjálfa, í skólaþjónustuna virðast viðvarandi og valda því að 
þjónustan er nær eingöngu veitt á stofum eða stofnunum utan leikskólans, hvort sem 
hún er fjármögnuð af ríkinu eða sveitarfélögum með verktakasamningum. Fram kom til 
dæmis að fáir talmeinafræðingar kjósa að ráða sig í fast starf hjá sveitarfélagi, eins og tal-
meinafræðingur með langan starfsaldur innan skólaþjónustu sveitarfélags lýsti:

Þeim er alltaf að fækka, talmeinafræðingunum sem vilja ráða sig hjá sveitarfélögum. Þeir eru 
bara varla nokkrir orðnir eftir. Og núna, þegar við þessar gömlu erum að detta út svona hægt 
og bítandi, þá bara kemur enginn í staðinn.

Þá var þátttakendum tíðrætt um óhagræðið sem hlýst af því fyrir foreldra að koma þurfi 
börnunum í þjálfun utan leikskólans á vinnutíma þeirra og á skólatíma barnanna. Þetta 
veldur röskun á högum allra, einkum þó mæðranna sem eru venjulega í því hlutverki að 
keyra börnin í og úr þjálfun. Talmeinafræðingur útskýrði þetta nánar:

Ég er að upplifa það að foreldrar þurfa að stytta vinnutímann og vinna bara hlutastarf til að 
geta farið með börnin sín í þjálfun. Þetta er vegna þess að við vinnum venjulega frá átta til 
fjögur og það er líka hefðbundinn vinnutími [foreldra]. Og því má spyrja: Hvað kostar það fyrir 
samfélagið þegar foreldrar eru alltaf að taka sér frí frá vinnu eða hætta störfum vegna tíðra 
heimsókna barna þeirra í þjálfun?
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Sjúkraþjálfari í öðru sveitarfélagi lýsti ástandinu á svipaðan hátt:

Við skynjum oft að það er erfitt fyrir foreldra að koma með barnið sitt til okkar. Þetta er auð-
vitað ekki auðvelt. Sumir foreldrar komast einfaldlega ekki frá úr vinnunni þannig að mæt-
ingin er stundum léleg […]. 

Áhrif á fagfólk
Flest fagfólk sem tók þátt í rýnihópaviðtölunum starfaði eins og áður sagði innan heil- 
brigðiskerfisins (iðjuþjálfar, sjúkraþjálfarar og talmeinafræðingar) samkvæmt greiðslu- 
samningum við SÍ og varð að afgreiða sem flesta „sjúklinga“ á hverjum degi á sinni starfs-
stöð til að mæta samningsbundnum kröfum. Langir biðlistar eru alls staðar í kerfinu og það 
eykur vinnuálagið. Sjúkraþjálfari sem starfaði hjá sjálfseignarstofnun samkvæmt samningi 
við SÍ sagði frá þróunarverkefni sem hann hafði tekið þátt í áður á sínum vinnustað, þar 
sem markmiðið var að vinna samkvæmt grunngildum fjölskyldumiðaðrar þjónustu. Hætta 
varð við að fylgja þeirri hugmyndafræði „vegna nýrra og strangari reglna SÍ um greiðslu-
fyrirkomulag sem nú miðast við loknar verðmerktar verkeiningar“. Annar sjúkraþjálfari 
talaði einnig um afturför í starfsskilyrðum og starfsháttum: „Það eru nokkrar nýjar hindr-
anir í vegi […]. Nú þurfum við að hafa allar skráningar mjög nákvæmar og allar meðferðir 
eru skilgreindar og hafa ákveðna kóða með ákveðnum einingum á bak við hverja þeirra.“

Sumt starfsfólkið hafði þó reynt að „teygja rammann“ til að veita þjónustu á samræmd-
an og skapandi hátt í leikskólanum, en nú er því gert að halda sig við sína starfsstöð og fá 
alla til að koma til sín. Iðjuþjálfi kom með dæmi um þetta:

Ég hef alltaf talað fyrir því́ að veita þjónustuna í umhverfi barnanna, eins og til dæmis á leik-
skólunum. Þar eru þau allan daginn [...] og þar eru tækifærin svo gríðarlega mikil til að ná 
framförum hjá ́börnunum, því þú getur svo auðveldlega þjálfað færni upp með endurtekn-
ingunni. Það er munur á að gera eitthvað einu sinni í viku hjá mér eða á hverjum degi, jafnvel 
þrjátíu, fjörutíu sinnum á dag í leikskólanum. Það skilar sér margfalt betur. En það eru nokkrar 
nýjar hindranir sem standa í vegi fyrir að það sé hægt, eins og til dæmis nýi samningurinn við 
Sjúkratryggingar Íslands sem var gerður við þjálfunarstöðina sem ég starfa við. Hann þýðir að 
við erum að fara inn í strangara kerfi sem krefst nákvæmrar talningar á þeim einingum sem 
unnar eru [...], ég held að með þessu séum við að fara aftur á bak. 

Sjúkraþjálfari hafði svipaða sögu að segja:

[...] og ég hafði verið með barn í þessum leikskóla og af því að foreldrarnir áttu erfitt með að 
komast til mín fór ég þangað til að vinna með barnið og sérstuðningurinn var með í tímunum. 
Svo tveimur árum seinna fékk ég aftur barn sem var í þessum leikskóla með svipaða fötlun og 
þá þurfti ég eiginlega ekkert að gera – hún [sérstuðningurinn] bara kunni þetta.

Þá var ítrekað rætt í rýnihópunum hvernig ýmsar stjórnvaldsákvarðanir gera vinnuað-
stæður fagfólks óstöðugar og ófyrirsjáanlegar. Í því sambandi var stærð, fjárhagur og pól-
itísk stjórn sveitarfélaga talin hafa mikil áhrif, sem og það hvernig greiðslukerfið virkar og 
ábyrgðarskipting á milli ríkis og sveitarfélaga er ákvörðuð.
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UMRÆÐA 

Markmið rannsóknarinnar var eins og fyrr sagði að kanna viðhorf, störf og starfsaðstæður 
fagfólks (iðjuþjálfa, sjúkraþjálfara og talmeinafræðinga) sem starfar innan velferðarkerfis-
ins á Íslandi samkvæmt greiðslusamningi við Sjúkratryggingar Íslands. Spurningarnar sem 
leitað var svara við voru: (1) Hvaða augum lítur fagfólk sem starfar á einkareknum stofum 
eða sjálfseignarstofnunum (samkvæmt samningi við Sjúkratryggingar Íslands (SÍ)) störf 
sín og starfsaðstæður? Og (2) Hvernig skilur það fagfólk og yfirvöld ábyrgð sína og skyldur 
varðandi fjölskyldumiðaða þjónustuþróun samkvæmt breyttri sýn á fötlun og réttindi 
barna?

Hér á eftir verða niðurstöðurnar ræddar í ljósi framangreindra spurninga og í lokin 
kynntar tillögur að starfs- og þjónustuþróun sem byggðar eru á CHAT og stuðlað gætu að 
nauðsynlegum breytingum í samræmi við opinber stefnumarkmið.

Í rannsókninni kom fram að ólík kerfi ríkis og sveitarfélaga koma við sögu þegar veita 
á fjölskyldumiðaða þjónustu við ung fötluð börn og fjölskyldur þeirra innan mennta- og 
velferðarkerfisins. Þessi kerfi eru margbrotin og flókin, með eigin verkaskiptingu, menn-
ingu og reglur. Sem dæmi má nefna að í reglugerð um sérfræðiþjónustu við leik- og 
grunnskóla […] nr. 444/2019) segir svo í 3. gr.: „sveitarfélög skulu tryggja að viðeigandi 
sérfræðiþjónusta sé veitt í leik- og grunnskólum, ákveða fyrirkomulag hennar og stuðla 
að því að hún fari fram innan skóla“. Einnig kveða farsældarlögin á um að bregðast skuli 
við þörf barna og foreldra fyrir þjónustu á skilvirkan hátt um leið og þörf krefur (3. mgr. 
1. gr.). Þessar kröfur eru uppi burtséð frá því hvort völ er á þar til bæru fagfólki. Þá skýtur 
það skökku við að fagfólk sem starfar á vegum ríkisins samkvæmt greiðsluþátttökukerfi SÍ 
skuli lúta ströngum læknisfræðilegum skilyrðum sem einkenna heilbrigðiskerfið en sam-
ræmast ekki þeim félagslegu, réttindamiðuðu viðhorfum sem mennta- og velferðarkerfið 
byggir á. Fagfólk sem starfar samkvæmt samningi við SÍ (iðjuþjálfar, sjúkraþjálfarar og 
talmeinafræðingar) býr til dæmis við þær skorður að greiningarniðurstöður og/eða tilvís-
anir lækna ákvarða aðgang að þjónustu þeirra, sem er nákvæmlega greind í verðmerktar 
verkeiningar (sjá Sjúkratryggingar Íslands, e.d.) og því óhægt um vik að veita sveigjanlega 
þjónustu eða ráðgjöf innan leikskóla svo dæmi sé tekið. Þá er verkaskipting á milli sveitar-
félaga og ríkisins sífellt úrlausnarefni, og fram kom í gögnunum hvernig ein framburðar-
villa á málþroskaprófi getur ráðið úrslitum um hvort barnið á rétt á þjónustu talmeina-
fræðings á vegum ríkis eða sveitarfélags (Rammasamningur milli Sjúkratrygginga Íslands 
(SÍ) og talmeinafræðinga […], 2017, 4. gr.). Þá tók einn þátttakandi í rannsókninni dæmi 
um barn sem fór margsinnis í greiningu án þess að viðeigandi þjálfun fylgdi nokkurn tíma 
í kjölfarið. Slík staða er ekki einsdæmi og samræmist því sem fram kemur í rannsókn Sig-
rúnar Harðardóttur og Sigrúnar Júlíusdóttur (2019) en þar segir meðal annars að fjölgun 
greininga […] án samþætts inngrips fagfólks geti leitt til eins konar „greiningargildru“ sem 
barnið sitji fast í. Álag og biðlistar einkenna því ástandið, en Umboðsmaður barna safn-
ar einmitt tölfræðilegum gögnum um biðlista þar sem „löng bið eftir þjónustu við börn 
hefur verið viðvarandi vandamál til margra ára“ (Umboðsmaður barna, 2024).

Sú skerðing á sveigjanleika, samhæfingu og aðlögun sem það fyrirkomulag sem hér 
hefur verið lýst veldur var þó yfirleitt ekki efst í huga þeirra sem þátt tóku í rannsókninni, 
heldur voru það biðlistar og vinnuálag, eins og fram hefur komið. Ljóst er að breyting þarf 
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að verða á þessu ef markmið farsældarlaganna eiga að nást, en samkvæmt þeim skulu 
þjónustuaðilar hafa samráð sín á milli með það að markmiði að þjónusta sé samfelld og 
samþætt í þágu velferðar og farsældar barna og foreldra (3. mgr. 1. gr.).

Sumir þátttakendur í rannsókninni höfðu áður reynt að „teygja rammann“ til að veita 
þjónustu á samræmdan og skapandi hátt í leikskólanum í samræmi við ákvæði í 9. kafla 
Aðalnámskrár leikskóla (Miðstöð menntunar og skólaþjónustu, e.d.) og reglugerð um sér-
fræðiþjónustu sveitarfélaga við leik- og grunnskóla […] nr. 444/2019, en nýjar og strangari 
starfsreglur gera þeim nú erfiðara um vik. Því má ljóst vera að spenna vill myndast innan 
og á milli þjónustukerfa, eins og kemur t.d. fram í tilfelli talmeinafræðinga sem sjaldnast 
eru fastráðnir hjá sveitarfélögunum heldur vinna sem verktakar hjá þeim, og þá aðal-
lega við að greina málþroskafrávik. Þetta fyrirkomulag er ruglingslegt og ósveigjanlegt og 
verður að hindrun í að veita þá samhæfðu þjónustu sem börnin og fjölskyldurnar eiga 
rétt á lögum samkvæmt (Committee on the Rights of Persons with Disabilities, 2016; 
lög um leikskóla nr. 90/2008; lög um samþættingu þjónustu í þágu farsældar barna nr. 
86/2021; lög um þjónustu við fatlað fólk með langvarandi stuðningsþarfir nr. 38/2018) 
og eykur jafnframt álag og kröfur til þeirra sem vinna í undirmönnuðum leikskólum og 
án viðunandi stuðnings. Þá mismunar þetta fyrirkomulag börnum oft eftir stéttarstöðu 
foreldra og aðstæðum þeirra til að fara úr vinnu til að mæta með barnið í þjálfun þar sem 
mismunandi reglur gilda innan leikskóla um fylgd í þjálfun á þeirra vegum.

Sá vandi sem hér er lýst er opinberlega viðurkenndur hvað talmeinafræðinga varð-
ar að minnsta kosti þar sem það kemur fram í fundargerð samstarfsnefndar ríkis og 
sveitarfélaga (2019, 6. liður) að gerð sé tillaga um breytt fyrirkomulag talmeinaþjónustu 
við skólabörn. Lagt er til að talmeinaþjónusta verði skilgreind sem hluti af skólaþjónustu 
í skilningi laga um leik- og grunnskóla sem tilraunaverkefni til þriggja ára. Þessi tillaga 
hefur þó ekki enn komið til framkvæmdar, sem meðal annars gæti helgast af erfiðleikum 
við að ráða talmeinfræðinga til starfa því flestir talmeinafræðingar kjósa frekar að vinna á 
eigin stofu en innan skólaþjónustu sveitarfélaga samkvæmt því sem fram kemur í gögnum 
rannsóknarinnar.

Tillögur að starfs- og þjónustuþróun í ljósi niðurstaðna rannsóknar-
innar
Þegar kemur að því að greina og túlka þá krafta sem eru að verki innan og á milli 
starfsemiskerfa eins og þeirra sem koma við sögu í rannsókninni kemur CHAT-kenningin 
að góðum notum við að skýra myndina. Sú kenning var notuð í verkefninu í heild til að 
varpa ljósi á uppbyggingu og samspil innan og á milli flókinna kerfa mennta- og velferðar-
kerfisins þar sem hópur fólks með mismunandi bakgrunn, menntun, starfsmenningu og 
starfsskilyrði vinnur saman að verkefni með sameiginlegu markmiði (Jóna G. Ingólfsdóttir 
o.fl., 2018b). Þegar gera á róttækar kerfislægar breytingar þarf að greina verkaskiptingu 
innan og á milli þeirra kerfa sem koma við sögu, menninguna sem ríkir innan hvers þeirra, 
gildandi reglur (skrifaðar og óskrifaðar) og þau verkfæri (bæði hlutlæg og huglæg) sem 
hvert kerfi notar. Allt tengist þetta innbyrðis og hefur áhrif á það hvernig samstarfið geng-
ur. Viðurkennt er að sú togstreita (e. contradictions) sem oft myndast innan og á milli 
samvirkandi kerfa veldur spennu sem verður að hindrun í samstarfinu, eins og rannsóknin 
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sýnir, en getur einnig orðið grundvöllur framþróunar ef rétt er á málum haldið (Edwards, 
2017, 2020; Engeström, 2001, 2016). 

Þar sem mismunandi viðhorf og starfsmenning innan og á milli þjónustukerfa og stofn-
ana virðast hafa verið hindrun í samþættingu þjónustu við fötluð börn og fjölskyldur á 
Íslandi um langt árabil er hér bent á áðurnefnd starfsþróunarhugtök, „garðyrkjuáhöld“ 
Anne Edwards (2011, 2017, 2020), sem leið til þjónustuþróunar. Áhöldin eru byggð á 
þeirri hugmynd að vilji fagfólks til samstarfs og miðlunar þvert á faggreinar og stofnanir 
sé grundvöllur samþættrar þjónustu (sjá mynd 1).

Niðurstöðurnar benda til þess að kerfisbreytinga sé þörf til að þjónustukerfið sam-
ræmist markmiðum farsældarlaganna og réttindum barna til inngildandi skólastarfs. 
Einnig þurfi að hverfa frá hinum ríkjandi og rótgróna læknisfræðilega hugsunarhætti, 
samþætta þjónustuna leikskólastarfinu og létta þannig jafnframt því álagi af foreldrum 
sem fylgir flutningi barna þeirra í og úr þjálfun. Til að þetta yrði að veruleika þyrfti því 
að taka stjórnsýslulega ákvörðun um að breyta þjónustukerfinu þannig að fagfólkið sem 
veita á þjónustuna fengi „rými“ til að mynda fagleg tengsl (e. boundary space) (Edwards, 
2011) á mörkum aðskilinna starfssviða þar sem hægt væri að miðla þekkingu, læra saman 
og búa til nýjar, samtvinnaðar starfsaðferðir. Slíkt rými snýst um tíma, aðstöðu, vilja og 
viðhorf bæði vinnuveitenda og fagfólksins sjálfs til þeirra breytinga sem nauðsynlegar eru 
til að varanlegur árangur náist. Fengi fagfólk menntun, hvatningu, leiðsögn og ráðrúm til 
að nýta sér „garðyrkjuáhöldin“ á þann hátt sem hér hefur verið lýst er líklegt að misræmið 
milli opinberra þjónustumarkmiða og framkvæmdar minnkaði og jafnframt álagið á börn 
og foreldra sem rétt eiga á samþættri þjónustu. Þá hafa Duhn og félagar (2016) bent á að 
slíkir starfshættir efli tilfinningu fagfólks um að „tilheyra“ (e. sense of belonging) sem sé 
grunnurinn að farsælu samstarfi og starfsánægju. 

SAMANTEKT OG LOKAORÐ

Niðurstöður rannsóknarinnar leiða í ljós misræmi milli fræðilegra og stjórnsýslulegra við-
horfa og reglna er varða þjónustu við fötluð börn og fjölskyldur og framkvæmdar þjón-
ustunnar. Þegar skoðað er hvaða augum fagfólk sem starfar á vegum ríkisins (SÍ) lítur á 
störf sín og starfsaðstæður kemur í ljós að áhugi er á að þjóna börnunum en jafnframt 
að starfsaðferðirnar litist fremur af skipulagi kerfisins og afkastagetu en félagslegri sýn og 
réttindum barna í inngildandi skólaumhverfi. Þannig hafa skilmálar og viðhorf sem felast í 
greiðslusamningum fagfólksins við SÍ mikil áhrif á framkvæmd þjónustunnar. 

Það þjónustufyrirkomulag sem rannsóknin leiddi í ljós að væri ríkjandi er gamalgróið 
innan heilbrigðiskerfisins og fram kemur í rannsókninni að það sé jafnvel að festa sig í sessi 
víðar í velferðarkerfinu en áður var, sem er andstætt vilja löggjafans. Slík starfsskilyrði 
ásamt manneklu móta þjónustuna og ýta undir dreifða og stofnanabundna þjónustu sem 
er í andstöðu við opinber þjónustumarkmið. Flestir þátttakendur í rannsókninni höfðu 
áhyggjur af biðlistum og því álagi sem ríkjandi greiðslukerfi veldur í starfsumhverfi þeirra 
en enginn vakti máls á að breytt viðhorf til fötlunar eða lagaleg stefna um inngildingu og 
skóla án aðgreiningar hefði eða ætti að hafa áhrif á störf þeirra.

Farsældarlögin sem nú eru í innleiðingarferli sýna að yfirvöld hyggist breyta þessum 
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veruleika þar sem áhersla er lögð á að samþætta þjónustuna og færa hana í nærumhverfi 
barna. Hins vegar er skortur á fagfólki innan sveitarfélaga og langir biðlistar eru eftir sér-
hæfðri þjónustu sem veitt er á vegum ríkisins. Því má ljóst vera að hugsa þurfi þjónustu-
fyrirkomulagið upp á nýtt ef takast á að ná settum markmiðum og er í því sambandi bent 
á „garðyrkjuáhöld“ Anne Edwards. Hugmyndin að baki þeim er þróun samtvinnaðrar sér-
fræðiþekkingar og starfsaðferða í nærumhverfi barna sem taka mið af sameiginlegri sýn 
allra hlutaðeigandi á markmið og leiðir. 

Leikskólanum ber lagaleg skylda til að mæta þörfum fatlaðra barna og hann hefur lengi 
sýnt vilja til að rækja þær skyldur af metnaði. Hins vegar skortir fagfólk og aðgang að 
nægilegum stuðningi við það verkefni og gætu breyttar samstarfsaðferðir á milli kerfa 
og fagfólks í anda þess sem hér hefur verið fjallað um leitt til bættrar þjónustu utan og 
innan leikskólans. Slík breyting er ekki átaksverk heldur langtímaverkefni sem þarfnast 
grundvallarbreytinga á viðhorfum og framkvæmd á öllum stigum þjónustunnar.
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FAMILY-CENTERED SERVICES INSIDE AND  
OUTSIDE THE PRESCHOOL: STATUS, ATTITUDES 
AND EXPERIENCES OF PROFESSIONALS IN A  
COMPLEX WORK ENVIRONMENT
Despite the avowed aims of Icelandic welfare policies and legislation to provide services 
in a family-centred and inclusive manner, parents of young disabled children commonly  
express their experiences of services as characterized by fragmentation, inflexibility, 
and long waiting lists. The study presented in this article is conducted within the field of  
disability studies and combines several intersecting theoretical approaches. The first is a 
socio-relational and human rights understanding of disability which is at the core of the 
UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities (CRPD). Other central theoretical  
foundations are family-centred theories, which emphasize a holistic view of child and 
family, together with collaboration between all entities on goals and implementation of 
services. Finally, the study is informed by the third generation of cultural-historical activ-
ity theory (CHAT) and relational practices. The aim of the study is, firstly, to explore the 
much-discussed discrepancies between the service goals of the welfare and education 
systems and the actual services as seen from the standpoint of service providers in a 
theoretical and historical light. Secondly, the aim is to suggest a new way of thinking 
and acting in service provision for the purpose of developing a much-needed service 
reform. A qualitative case study methodology was applied. The research consists of three 
case studies, located in three different municipalities in Iceland. In accordance with the 
case study approach, a variety of methods were employed to gain a comprehensive view 
of each case. The data gathering involved three focus group interviews with 13 profes-
sionals, providing therapies and assistance outside the preschool, and semi-structured 
interviews with 11 specialists from diverse disciplines who worked within or in relation 
to preschools. Moreover, participant observations were conducted in each municipality  
together with extensive document reviews and participant observations. The data 
were analysed and interpreted using theoretical guidance from family-centred services,  
socio-relational and rights-based views on disability, and cultural-historical activity theory  
with emphasis on relational practices. The findings reveal a high level of convergence 
between the three cases with variations mainly based on experiences of individual  
participants, rather than geographical location or type and size of municipality. Several  
organisational and professional barriers, such as inconsistent administrative policies,  
lack of expert resources, strict time limits, productivity requirements and different  
professional views and traditions were identified among the service providers.  
Furthermore, lack of awareness of the basic principles of family-centred services and the 
rights-based provisions of the CRPD was revealed. Considering the findings, recommen-
dations for service development are made on the grounds of cultural-historical activity 
theory (CHAT) and Edwards’ relational concepts of the “gardening tools”. These rela-
tional concepts are about professionals working together purposefully towards shared 
goals that reflect motives based on the resources that each specialism can contribute. 
Thus, aiming at the creation of common knowledge, in this case, that of gardening  
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tools, is not only beneficial for individual children but also for the parents, the school, 
and welfare provision in general. It is, therefore, claimed that the relational turn in pro-
fessional practice offers the opportunity for a much-needed service reform. Developing 
practices based on these concepts adds something new to individual professional knowl-
edge and performance which is of great value when moving from one-to-one centre- 
based services to a relational service arrangement in line with existing rights-based  
inclusive policy ideals.

Keywords: disabled children, family-centred services, preschool, case study, service  
development, CHAT
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