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Frá ritstjórUM

Í þessu hefti Uppeldis og menntunar er viðtal, fjórar ritrýndar greinar og fjórir ritdómar. 
Í fyrsta hluta tímaritsins er viðtal við Jóhönnu Einarsdóttur sem tók við starfi for-
seta Menntavísindasviðs haustið 2013. Í viðtalinu við Jóhönnu, sem ber yfirskrift-
ina  ,,Við erum fámenn þjóð og höfum ekki efni á öðru en að nýta styrk og hæfileika 
allra einstaklinga“ er rætt við hana um lífsgildi hennar, bakgrunn og framtíðarsýn á 
menntavísindi. Ritrýndu greinarnar fjalla um ólík efni á sviði menntavísinda: sjálfræði 
og fólk með þroskahömlun, lífsgæði einhverfra barna og áhrif erfiðrar hegðunar nem-
enda á líðan kennara. Auk þess er í fyrsta sinn birt ritrýnd grein á ensku í tímaritinu 
en hún ber yfirskriftina ,,Behind the quest for tales, stories and lives: Reflections on 
narrative research with people with intellectual disabilities.“ 

Auk birtingar á vefnum timarit.is er ritið nú birt í pdf-formi í Skemmunni, eldri 
hefti frá 2005–2009 og stakar greinar frá og með 2010. Birtingartöfin er um það bil ár. 
Á vef tímaritsins eru svo birt án tafar ágrip greina, bæði á íslensku og ensku. Sótt hefur 
verið um að tímaritið verði tekið inn í ISI-gagnagrunninn og er beðið niðurstöðu.

Ritstjórar þakka öllum þeim sem lagt hafa hönd á plóg við útgáfu og dreifingu 
þessa heftis.





Viðtal
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Guðrún V. Stefánsdóttir
Menntavísindasviði Háskóla Íslands

Ólafur Páll Jónsson
Menntavísindasviði Háskóla Íslands

„Við erum fámenn þjóð 
og höfum ekki efni á 
öðru en að nýta styrk 
og hæfileika allra 
einstaklinga“
Viðtal við Jóhönnu Einarsdóttur, 
forseta Menntavísindasviðs 
Háskóla Íslands

Jóhanna Einarsdóttir tók við stöðu forseta Menntavísindasviðs Háskóla Íslands 1. júlí 2013. 
Lífsstarf Jóhönnu hefur einkum falist í kennslu og rannsóknum á menntun ungra barna en 
hún hefur verið afkastamikill fræðimaður á því sviði. Jóhanna hefur meðal annars verið í for-
ystu á alþjóðavettvangi um rannsóknir með börnum. Hún var kjörin í stjórn European Early 
Childhood Education Research Association árið 2011 og hefur þar veitt forystu rannsóknar-
hópi um rannsóknir með börnum. Hún hefur gert fjölda rannsókna með íslenskum leikskóla-
börnum og skrifað fræðigreinar og ritstýrt bókum og tímaritum um efnið og verið ráðgjafi 
erlendra rannsóknarhópa. Fyrirspyrjendur beindu sjónum sínum einkum að störfum Jóhönnu 
og þeim gildum sem hafa mótað lífssýn hennar. Enn fremur var Jóhanna spurð um sérstöðu 
Menntavísindasviðs og framtíðarsýn á menntavísindi.

Bakgrunnur, gildi og lífssýn
Ég fæddist árið 1952 í Reykjavík og ólst þar að mestu leyti upp en hafði sterk tengsl 
við landsbyggðina. Foreldrar mínir eru þau Einar Einarsson og Halldóra Jónsdóttir. 
Það sem var sérstakt við líf okkar var að á hverju vori flutti fjölskyldan búferlum að 
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Urriðafossi í Flóa en sú jörð var og er í eigu fjölskyldunnar. Þar stundaði faðir minn 
laxveiðar í net öll sumur og við krakkarnir tókum þátt í bústörfum og sveitalífinu. Við 
fórum í maí og komum ekki til borgarinnar aftur fyrr en eftir réttir á haustin. Móðurafi 
minn bjó á Hvammeyri við Tálknafjörð og þar dvaldi fjölskyldan einnig á sumrin og 
þar á ég sterkar rætur. 

Ég ólst upp við mikið öryggi og umhyggju. Foreldrar mínir voru sjálfmenntaðir 
og fluttu bæði úr sveit til borgarinnar á eftirstríðsárunum eins og algengt var. Þau 
helguðu líf sitt hvort öðru og börnum sínum fjórum og lögðu sig fram um að skapa 
okkur góðar lífsaðstæður. Við systkinin höfum öll gengið menntaveginn. Það var bara 
einhvern veginn eðlilegt að við menntuðum okkur og var aldrei talað neitt sérstaklega 
um það. Það var bara hluti af því viðhorfi að maður skyldi standa sig í því sem maður 
tæki sér fyrir hendur.

Á þessum tíma bjó fólk þröngt en úthverfin voru að byggjast upp með stærra hús-
næði. Við bjuggum í lítilli íbúð við Leifsgötu og fluttum síðan í raðhús sem foreldrar 
mínir byggðu í Árbæjarhverfinu. Þetta var rúmlega 100 fm raðhús og engin höll fyrir 
hjón og fjögur börn en mömmu fannst þetta svo fínt að hún bauð fólki að koma til að 
fara í bað og nýta sér aðstöðuna. Það var ekki til að monta sig, bara til að gera fólki 
gott. Mamma er mikill mannvinur og einkennandi fyrir lífsgildi hennar er umhyggja 
og virðing fyrir öðru fólki. Þegar ég hugsa um hvaðan þau gildi koma sem hafa mótað 
mig og haft áhrif á lífsviðhorf mín og starfsval, þá rek ég þau beint til bernskunnar og 
þeirra viðhorfa sem ég ólst upp við. 

Kennaraskólinn 
Ég lauk prófi frá Kvennaskólanum í Reykjavík vorið 1969 og fór þá í Kennaraskól-
ann. Mér hefur alltaf liðið vel í skóla og hafði kennara sem voru góðar fyrirmyndir. 
Ég var í Austurbæjarskólanum á þeim tíma þegar raðað var í bekki eftir lestrargetu. 
Mamma kenndi mér að lesa áður en ég fór í skólann og þess vegna fór ég í besta bekk 
og hafði mjög góðan kennara, Dagnýju Valgeirsdóttur. Mér er í bernskuminni fyrsti 
skóladagurinn þegar öll sjö ára börn sem voru að hefja skólagönguna biðu ásamt for-
eldrum sínum (mæðrum) eftir úrskurðinum um hvaða bekk þau færu í. Með aukinni 
þekkingu og breyttu hugarfari lagðist þetta fyrirkomulag sem betur fer af.

Ég var í Kennaraskólanum á hippatímanum, var í síðasta árganginum sem útskrif-
aðist úr gamla Kennó árið 1973. Kannski var það tilviljun að ég valdi kennaranám, 
kannski voru það áhrif frá æskuheimilinu eða skólagöngunni, eða kannski var það 
tíðarandinn. Á þessum tíma var mjög algengt að stúlkur veldu stutt starfsnám í stað 
þess að fara í langt háskólanám. Það voru nokkuð margar stúlkur sem brautskráðust 
úr Kvennaskólanum vorið 1969 sem fóru annaðhvort í kennaranám eða hjúkrunar-
nám. 

Framhaldsnám í Bandaríkjunum 
Eftir að ég lauk stúdentsprófi frá Kennaraskólanum fór ég í framhaldsnám til Banda-
ríkjanna. Ég kynntist manninum mínum, Bjarna Reynarssyni, á þessum tíma. Hann 
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fékk Fullbright-styrk til að fara í framhaldsnám til Bandaríkjanna þannig að ég fór 
með, alveg óviss um hvað ég myndi taka mér fyrir hendur. Við dvöldum í Champaign-
Urbana, sem er háskólabær í Illinois, í þrjú ár. Ég lauk BS-prófi í uppeldissálfræði frá 
Háskólanum í Illinois 1976 og síðan meistaraprófi í menntunarfræðum frá sama skóla 
árið 1977. 

Tuttugu árum síðar fór ég í doktorsnám og þá lá leiðin aftur til Illinois. Háskólinn 
í Illinois er einn af virtustu ríkisháskólum í Bandaríkjunum og á þeim tíma þegar ég 
var að huga að doktorsnámi var menntunarfræðideildin þar afar sterk. Við þekktum 
staðinn líka vel og þar sem ég var að fara með þrjú börn og karl fannst mér þetta 
góður kostur. Samstúdentum mínum í Illinois fannst þetta hins vegar afar sérstakt 
og mikið ævintýri að ég skyldi setjast á skólabekk eftir 20 ára hlé og mæta með þrjú 
börn og eiginmann og ætla mér að ljúka doktorsgráðu. Ég fékk mjög góða menntun 
við Háskólann í Illinois og er afar ánægð með doktorsnámið og dvölina ytra. Ég var 
á aðstoðarkennarastyrk frá skólanum og auk þess sem það gerði þetta fjárhagslega 
mögulegt þá fékk ég þannig dýrmæta reynslu. Ég sá meðal annars um að undirbúa 
og fylgja kennaranemum eftir í æfingakennslu og kynntist því nokkuð vel bandarísku 
skólakerfi. Börnin okkar búa líka að þeirri dýrmætu reynslu að hafa búið í öðru landi 
og kynnst ólíkum siðum og venjum. 

Fósturskólinn, Kennaraháskólinn og doktorsnám
Þegar ég var á heimleið eftir meistaranámið í Bandaríkjunum fékk ég handskrifað bréf 
frá Þuríði J. Kristjánsdóttur prófessor við Kennaraháskólann, þar sem hún hvatti mig til 
þess að sækja um æfingakennarastarf við Æfinga- og tilraunaskóla Kennaraháskólans. 
Þetta gerði hún í samráði við Jónas Pálsson, skólastjóra Æfingaskólans. Hann var frum-
kvöðull í menntamálum og í hans tíð var Æfingaskólinn suðupottur nýrra hugmynda og 
nýbreytni. Það var dýrmæt reynsla að starfa undir stjórn Jónasar. Ég fékk stuðning hans 
til að koma ýmsum hugmyndum mínum um menntamál í framkvæmd og vann ásamt 
frábæru samstarfsfólki að nýbreytni- og þróunarverkefnum í byrjendakennslunni.  
Í tíu ár var ég æfingakennari og kenndi annars vegar grunnskólanemum við Æfinga-
skólann og hins vegar grunnskólakennaranemum við Kennaraháskólann. Þetta var 
krefjandi og gefandi starf.

Það var haustið 1989 sem ég sá auglýst hlutastarf við að stýra framhaldsdeild 
Fósturskólans. Ég var þarna komin með þrjú börn og fannst henta mér vel að vera í 
hlutastarfi og sótti um. Þar með voru örlög mín varðandi leikskólamálin ráðin. Leik-
skólahugmyndafræðin féll mjög vel að hugmyndum mínum um menntun barna 
þannig að ég fann mig vel á þessum vettvangi. Það var mikill baráttuandi og þraut-
seigja í stétt leikskólakennara á þessum tíma og hún þjappaði sér saman um mikilvæg 
baráttumál. Leikskólinn var viðurkenndur sem fyrsta skólastigið, námskrá var gefin 
út og námið flutt á háskólastig. Það var frábært að fá að taka þátt í þessu. Mér finnst 
tómstundafræðin í dag að mörgu leyti á svipuðum tímamótum og leikskólafræðin á 
þessum tíma. Það er svið í mikilli uppsveiflu, þar er þessi brennandi áhugi og kraftur. 
Þessi hugsjónaeldur var líka í Æfingaskólanum á sínum tíma. Fólk var ekkert að telja 
það eftir hvort það ynni tveimur tímunum meira eða minna, við ætluðum bara að 
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sanna okkur og búa til góðan skóla. Það þarf svona eldmóð og kraft til að koma af stað 
breytingum. 

Þegar ég ákvað að fara í doktorsnám ætlaði ég að skoða bæði grunnskólastigið og 
leikskólann þar sem ég þekkti bæði skólastigin vel og hafði velt mikið fyrir mér mun-
inum á hugmyndafræðinni og starfsháttum á þessum skólastigum. En svo kom að 
því að ég þurfti að afmarka ritgerðarefnið. Leiðbeinanda mínum, dr. Bernard Spodek, 
fannst allt of víðfeðmt verkefni að taka bæði skólastigin fyrir, þannig að ég þurfti 
að velja. Í doktorsverkefninu mínu beindi ég sjónum að hugmyndafræði og störfum  
íslenskra leikskólakennara. Í háskólanum í Illinois þurftu nemendur að taka námskeið 
í tvö ár áður en byrjað var á doktorsritgerðinni. Að því loknu safnaði ég gögnum á 
Íslandi og vann ritgerðina að mestu hér heima en ferðaðist á milli eins og þörf var á.

Ég var í doktorsnámi þegar Kennaraháskólinn, Fósturskólinn, Þroskaþjálfaskólinn 
og Íþróttakennaraskólinn voru sameinaðir árið 1998. Þórir Ólafsson, rektor Kennara-
háskólans, hringdi í mig á landlínunni og spurði hvort ég vildi taka að mér að veita 
forystu leikskólakennaranáminu við nýjan Kennaraháskóla. Ég tók áskoruninni og 
leiddi leikskólakennaranámið inn í nýja tíma ásamt frábærum samstarfskonum. Það 
var heilmikið verkefni, en ég hafði með mér hugsjónafólk sem enn stendur vaktina  
fyrir málefni leikskólans. Við vorum í góðu samstarfi við háskóla á Norðurlöndum 
og gátum tekið nokkurt mið af þeirra námskrá og reynslu. Auk þess sem endurskoða 
þurfti námið þurfti að byggja upp nýtt fræðasvið á háskólastigi. Ég stofnaði því 
Rannsóknarstofu í menntunarfræðum ungra barna (RannUng) sem hefur verið mikil 
lyftistöng fyrir rannsóknir í málefnum ungra barna.

Menntunarfræði ungra barna og rannsóknir með börnum
Ég lauk doktorsnáminu árið 2000. Þegar ég skrifaði doktorsritgerðina var leikskóla-
sviðið nánast órannsakaður vettvangur hér á landi. Mér fannst að ég þyrfti að skoða 
hvaða viðhorf lægju að baki því sem fólk var að gera í leikskólum. Það var einhvern 
veginn það sem mér fannst ég verða að byrja á. Á þessum tíma var nánast ekkert til 
af rannsóknum á leikskólanum og menntunarfræði ungra barna sem fræðigrein var 
óþekkt hér á landi. 

Fræðasviðið menntunarfræði ungra barna (e. early childhood education) er reyndar  
mjög ungt. Það var ekki fyrr en um miðjan níunda áratuginn að fyrsta vísindalega 
rannsóknartímaritið á þessu sviði kom út. Þeir sem gerðu rannsóknir á þessu sviði 
áður voru aðallega sálfræðingar og félagsfræðingar, ekki menntunarfræðingar. Við 
háskólann í Illinois voru þrír topparnir í þessum fræðum í heiminum, þau Bernard 
Spodek, Lilian Katz og Daniel Walsh, þannig að ég var afar lánsöm með lærimeistara. 

Það hefur verið afar gefandi að taka þátt í frumkvöðlastarfi á þessu sviði. Frá því að 
ég lauk doktorsprófi hefur orðið mikil þróun á stuttum tíma og mikið gerst á þessum  
árum. Það hefur mikið áunnist. Til dæmis er ótrúlegt að við skulum vera með þó nokkra 
doktorsnema í þessu fagi núna. Þegar ég stofnaði Rannsóknarstofu í menntunar- 
fræðum ungra barna (RannUng) og fékk til samstarfs fulltrúa Reykjavíkurborgar, 
Kennarasambandsins og Umboðsmann barna þá hafði ég væntingar um að lyfta 
faginu upp á hærra plan með því að gera rannsóknir sem hefðu áhrif á stefnumótun 
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og starfshætti í leikskólum. Þessi þróun hefur farið fram úr mínum björtustu von-
um. Hópur fræðimanna og doktorsnema á vegum rannsóknarstofunnar tekur nú 
þátt í stórum alþjóðlegum rannsóknum og kynnir rannsóknir sínar á alþjóðlegum 
vettvangi. Menntunarfræði ungra barna er nú orðin eitt sterkasta rannsóknarsviðið á 
Menntavísindasviði.

Á meðan ég var í doktorsnámi, þá byrjaði í raun þessi hreyfing sem kölluð hefur 
verið bernskurannsóknir (e. childhood studies) þar sem áhersla er lögð á að hlusta 
á börn og gera rannsóknir með börnum. Þessar hugmyndir byggjast á Samningi 
Sameinuðu þjóðanna um réttindi barnsins auk nýrrar þekkingar á námi og menntun 
barna. Einn prófessorinn minn, Daniel Walsh, var að skrifa bókina Studying Children in 
Context: Theory, Methods, and Ethics sem var eitt af fyrstu ritunum á þessu sviði. Þessar  
hugmyndir höfðuðu mjög til mín og féllu vel að þeim lífsgildum sem ég ólst upp 
við, hugmyndafræði leikskólans og þeim viðhorfum sem starf mitt í Æfingaskólanum 
byggðist á. Með því að hlusta á börn sýnum við þeim virðingu og þau fá tækifæri til 
að hafa áhrif og taka þátt.

Ef við ætlum að byggja upp öfluga skóla sem taka mið af hæfni og þörfum allra 
barna þá þurfum við að leita eftir sjónarmiðum barnanna sjálfra. Ég hef þróað rann-
sóknaraðferðir ásamt erlendum kollegum sem henta ungum börnum. Með því að nota 
teikningar barna, ljósmyndir þeirra, samtöl, leiki og þátttökuathuganir höfum við aflað  
mikilvægra upplýsinga um líðan barna og nám. Rannsóknir mínar með íslenskum 
leikskólabörnum og börnum í fyrstu bekkjum grunnskólans hafa sýnt að börn hafa 
skoðanir á því hvernig skólinn og kennarar eiga að vera og hvaða aðstæður og aðferðir  
henta þeim best. Þetta þurfum við að hlusta á.

Forseti Menntavísindasviðs
Ég er enn að læra á það að vera sviðsforseti. Þetta er viðamikið starf sem mér finnst ég 
geta skipt gróflega í fernt. Í fyrsta lagi þarf sviðsforseti að vera stjórnandi og faglegur 
leiðtogi innan sviðsins. Í öðru lagi snýst starfið um samskipti og áhrif innan Háskólans. 
Í þriðja lagi þarf sviðsforseti að vera talsmaður menntamála í samfélagslegri umræðu 
og hafa samskipti við einstaklinga og stofnanir samfélagsins. Í fjórða lagi þarf hann að 
opna glugga fyrir menntavísindin út í hinn alþjóðlega fræðaheim. Það er nauðsynlegt 
í okkar litla samfélagi að vera í erlendu samstarfi og læra af reynslu annarra þjóða. 
Mikið af tíma mínum þetta fyrsta ár hefur farið í fyrsta þáttinn, þ.e. að kynna mér 
það sem fólk er að hugsa og gera innan sviðsins og í framhaldinu móta stefnu og 
taka ákvarðanir um áhersluþætti næstu ára. Starf sviðsforseta er teymisvinna. Það 
er mjög mikilvægt að stjórnandi kunni að dreifa verkefnum og treysti samstarfs-
fólki sínu. Ég er afskaplega lánsöm að hafa mér við hlið úrvals samstarfsfólk sem ég 
treysti. Ég þekkti Menntavísindasvið nokkuð vel áður þannig að ekkert hefur komið 
mér verulega á óvart. Háskólasamfélagið var nýrra fyrir mér. Ég hafði ekki verið í  
háskólaráði eða stjórnsýslu innan Háskólans áður. Það eru ósagðir hlutir og reglur sem 
þarf læra á þegar komið er á nýja staði. Þar sem Menntavísindasvið er nýtt fræðasvið 
innan Háskólans er mikilvægt að láta rödd menntavísinda heyrast og hafa áhrif jafnt í  
háskólanum og í samfélaginu.
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Sameining Kennaraháskólans og Háskóla Íslands
Við sameiningu Kennaraháskóla Íslands og Háskóla Íslands var ákveðið að gerð 
yrði úttekt á því hvernig til hefði tekist að ákveðnum tíma liðnum og í janúar 2014 
samþykkti háskólaráð að farið yrði í þá vinnu. Úttektin var með sérstaka áherslu 
á kennaramenntunina. Það var nokkuð gagnrýnt innan sviðsins þar sem kennara-
menntunin er einungis hluti af þeirri menntun sem fram fer á Menntavísindasviði. Ég 
fagna þessari úttekt og tel að hún geti orðið okkur mikilvægur leiðarvísir næstu fjögur 
árin. Ég stýrði sjálfsmatsþætti þessarar úttektar og það gaf mér góða innsýn í þau 
viðhorf sem eru ríkjandi á öðrum sviðum Háskólans gagnvart Menntavísindasviði og 
þær væntingar sem fólk hafði til sameiningarinnar. 

Stofnanir hafa mismunandi menningu og hefðir og það er þekkt frá sameiningu 
stofnana erlendis að slíkt ferli getur tekið mörg ár. Skortur á skilningi á menningu, 
sjónarmiðum og vinnubrögðum getur tafið ferlið. Þegar stofnanir eru misstórar gætir 
þeirrar tilhneigingar að menning stærri stofnunarinnar nái yfirhöndinni og hætta er 
á að sú minni tapi sérkennum sínum. Árangursrík sameining stofnana felur í sér að 
sérkenni og styrkleikar beggja nái að halda sér og þannig verði til sterkari eining en 
áður. Þetta var einmitt eitt af meginmarkmiðum sameiningar Kennaraháskólans og 
Háskóla Íslands, þ.e. að efla háskólamenntun á Íslandi og skapa sterkari heild sem er 
byggð á sérstöðu og samhæfingu beggja stofnana. 

Sameiningin við Háskóla Íslands er ekki eina sameiningin sem ég hef tekið þátt 
í. Ég hef áður minnst á sameiningu Fósturskólans, Íþróttakennaraskólans, Þroska-
þjálfaskólans og Kennaraháskólans. Kennaraháskólinn var stærsta einingin. Viðhorfin  
gagnvart minni skólunum voru sumpart áþekk þeim sem ég finn nú gagnvart Mennta-
vísindasviði. Við sem komum úr minni skólunum áttum að ganga inn í það sem fyrir 
var í gamla Kennaraháskólanum og það var ekki alltaf mikil virðing borin fyrir því 
sem við höfðum fram að færa.

Af fenginni reynslu tveggja sameininga hef ég séð að mannlegi þátturinn er gífur-
lega þýðingarmikill. Breytingar hafa í för með sér óöryggi og fólk bregst misjafnlega 
við. Sumir leggja þannig kapp á að verja sitt og sýna fram á mikilvægi þess sem þeir 
standa fyrir en hafa minni áhuga á að kynna sér það sem aðrir eru að fást við og læra 
af því. Því má gera ráð fyrir að samstarf og virðing í nýrri sameinaðri stofnun þurfi 
tíma til að þróast. Menntavísindasvið er nýtt svið innan Háskóla Íslands og við erum 
ekki staðsett á háskólasvæðinu. Á Menntavísindasviði erum við auk þess með starfs-
menntun sem gjarnan nýtur minni virðingar í háskólasamfélaginu en önnur menntun.
Við þurfum því að vera ötul við að halda á lofti sérfræðiþekkingu okkar og kynna það 
sem við stöndum fyrir.Við getum ekki ætlast til þess að þeir sem starfa á öðrum svið-
um viti af því ef við komum því ekki á framfæri.

Sérstaða Menntavísindasviðs
Meginstyrkur Menntavísindasviðs hefur verið afbragðs kennsla. Þann styrkleika  
kemur sviðið með inn í Háskóla Íslands. Kennarar hafa lagt metnað í að þróa fjöl-
breytta kennsluhætti og fjarnám og sveigjanlegt nám af ýmsu tagi hefur verið lengi 
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við lýði innan sviðsins. Hægt er að byggja á víðtækri reynslu auk þess sem töluvert 
hefur verið unnið að rannsóknum á kennsluháttum. Ég tel því að sviðið geti lagt heil-
mikið af mörkun við að þróa gæðakennslu við Háskóla Íslands.

Starfsfólk Menntavísindasviðs býr einnig yfir mikilli þekkingu á sviði menntamála 
og menntunar kennara, þroskaþjálfa og tómstunda- og félagsmálafræðinga. Sérstaða 
sviðsins liggur meðal annars í því að margir kennararnir líta fyrst og fremst á sig 
sem kennaramenntendur (e. teacher educators) og skilgreina sérþekkingu sína á því 
sviði. Það er því eðlilegt að sviðið hafi forystu um kennaramenntun innan Háskól-
ans. Menntavísindasvið býr líka að langri reynslu í menntun þroskaþjálfa þar sem 
áherslan hefur verið á að mennta fólk til að starfa með fötluðu fólki á öllum sviðum 
samfélagsins. Á sviðinu er því löng reynsla af starfsmenntun með tilheyrandi tengsl-
um við vettvang og vettvangsnám. Gott samstarf við starfsvettvang þeirra stétta sem 
Menntavísindasvið hefur á sinni könnu hefur verið aðalsmerki sviðsins. Þar liggur 
líka styrkur okkar.

Sérstaða Menntavísindasviðs felst einnig í þeirri breidd sem er í náminu. Fræði-
greinarnar innan sviðsins eiga að geta unnið vel saman og bætt hver aðra upp. Mér 
finnst til dæmis mikilvægt að kennaranámið sé í tengslum við aðrar fræðigreinar, 
eins og þroskaþjálfanámið. Við þurfum að hugsa um nám og skóla fyrir alla og því 
finnst mér að þroskaþjálfanámið og þau viðhorf sem þar eru ríkjandi gætu komið 
kennaranáminu mjög til góða. Í tómstundanáminu eru að gerast spennandi hlutir sem 
kennaranámið getur einnig lært mikið af. 

Ég hef verið talsmaður þess að við lítum á skólagöngu og nám barna sem samfellt 
ferli og hef gert töluvert af rannsóknum á því sviði. Börn á Íslandi í dag hefja flest 
leikskólagöngu tveggja ára. Daglegur skólatími í grunnskólum hefur lengst á undan-
förnum árum auk þess sem mörg börn sækja einnig frístundaheimili og skipulagt 
íþrótta- og tómstundastarf. Félagsmótun og félagsleg tengsl hafa smám saman færst 
inn á vettvang skóla og skipulegs frístundastarfs. Tilhneigingin hefur verið sú að þess-
ar stofnanir hafi lotið eigin lögmálum og haft lítið samstarf. Þessu þarf að breyta og 
það gerist meðal annars með því að flétta saman nám þeirra stétta sem að uppeldi og 
kennslu barna koma. 

Í þessu samhengi má íhuga deildaskiptingu á Menntavísindasviði sem var ákveðin 
við sameininguna og var gert ráð fyrir að yrði endurskoðuð að ákveðnum tíma liðn-
um. Að mínu mati er hætta á að skipting Menntavísindasviðs í deildir búi til múra og 
skapi hindranir. Nú, þegar kennaranámið er orðið meistaranám, fer verkaskipting milli 
Kennaradeildar og Uppeldis- og menntunarfræðideildar til dæmis að verða óskýrari. 
Það er orðið tímabært að endurskoða deildaskiptinguna, en ég geri mér grein fyrir að 
það er ekki einfalt mál og gerist ekki nema að forystumenn í deildunum séu tilbúnir  
að stíga það skref. Til að breytingar verði til góðs þarf forystufólk sem er tilbúið  
að taka þátt af heilum hug. Það þarf hugsjónir og áhuga til að standa fyrir og fylgja 
eftir breytingum. Við þurfum að skoða hvað við erum ánægð með og hefur gengið 
vel, hvað við teljum að við getum bætt og hvaða leiðir eru færar til þess. Í skýrslu  
sjálfsmatshópsins um sameiningu Kennaraháskóla Íslands og Háskóla Íslands eru 
settir fram fimm möguleikar á deildaskiptingu sviðsins og þá þarf að skoða.
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Menntarannsóknir
Rannsóknir innan Menntavísindasviðs hafa beinst að íslenskum veruleika og kennar-
ar sviðsins hafa tengst náið og haft áhrif á starfsvettvanginn og stefnumótun í mennta- 
og uppeldismálum þjóðarinnar. Þeir semja námskrár, skrifa kennslubækur og starfa í 
ótal nefndum og hópum á vegum ráðuneyta, sveitarfélaga og félagasamtaka. Í sam-
ræmi við stefnu Háskóla Íslands erum við á Menntavísindasviði meðvituð um ábyrgð 
okkar og skyldur við íslenskt samfélag. Við erum í forystu í menntarannsóknum hér á 
landi og ábyrgð okkar er mikil en niðurstöður þeirra rannsókna geta haft veruleg áhrif 
á skólastarf og menntastefnu þjóðarinnar. 

Á undanförnum árum hefur verið mikil gróska á ýmsum sviðum menntarannsókna 
þó að sumir telji að sviðið og rannsóknarvirkni starfsfólks standist ekki samjöfnuð við 
rótgróin rannsóknarsvið. Við erum til dæmis borin saman við Heilbrigðisvísindasvið 
sem hefur áratuga reynslu af því að taka þátt í stórum alþjóðlegum verkefnum og 
vinnur rannsóknir sínar í samstarfi við sterka aðila eins og Landlæknisembættið, Ís-
lenska erfðagreiningu og Hjartavernd. Menntavísindi eru fremur ungt fræðasvið og 
margar greinar innan sviðsins eru að stíga sín fyrstu skref í rannsóknum. Svið eins og 
tómstundafræði, félagsmálafræði og þroskaþjálfafræði eru tiltölulega ný fræðasvið 
alls staðar í heiminum. Þetta eru ný rannsóknarsvið og að mínu mati eru þar sóknar-
færi. 

Það er eitt af stóru verkefnunum hjá okkur á Menntavísindasviði á næstu árum að 
sækja fram í rannsóknum. Fjármagn til sviðsins er ákvarðað með svokölluðu deili-
líkani þar sem meðal annars er tekið mið af fjölda nemenda (þreyttum einingum) og 
rannsóknarstigum starfsmanna. Ég lít jafnframt á það sem skyldu okkar að stunda 
rannsóknir og skapa nýja þekkingu á fræðasviðinu. Starfsnám í háskóla á að byggja á 
rannsóknum og gagnrýninni greiningu og það er afar mikilvægt að rannsóknir snúist 
um íslenskan veruleika. 

Ég hef lagt áherslu á það sem sviðsforseti að styðja rannsóknir á sviðinu. Allir þeir 
sem vilja eiga að geta fengið aðstoð við rannsóknir sínar í gegnum Menntavísinda-
stofnun. Það er hins vegar ekki nóg að þessar áherslur komi frá stjórnendum. Það 
þurfa allir að bera ábyrgð, ekki bara á sjálfum sér heldur líka á öðrum. Ég tel hlut-
verk rannsóknarstofanna mjög mikilvægt í þessu samhengi. Þar eiga prófessorar og 
reyndari rannsakendur að leiða starfið og fá með sér þá sem óreyndari eru. Þetta hefur 
meðal annars tekist hjá RannUng og Rannsóknarstofu í fjölmenningarfræðum þar sem 
unnið hefur verið að alþjóðlegum rannsóknum með víðtækri þátttöku akademískra 
starfsmanna og doktors- og meistaranema. 

Fimm ára kennaranám
Breytingin á kennaranámi var lögfest með nýjum lögum árið 2008 og með reglugerð 
árið 2009. Ákvörðun um fimm ára meistaranám fyrir kennara var að mínu mati mik-
ið framfaraspor. Menntun og störf kennara er sá þáttur sem mest áhrif hefur á gæði 
skólastarfs. Það er því nokkuð ljóst að umbótum í menntakerfinu verður ekki við kom-
ið nema með góðum kennurum. Kennarastéttin þarf á virðingu að halda og ég vona 
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að lengra nám og betur menntaðir kennarar komi til með að auka veg og virðingu 
stéttarinnar. Skólinn er ekki lengur bara fræðslustofnun og störf kennara eru stöðugt 
að verða viðameiri og flóknari. Sífellt meiri kröfur eru gerðar til skóla og kennara. Þeir 
þurfa því trausta og góða menntun. Hvað menntun leikskólakennara varðar þá erum 
við í forystu á Norðurlöndunum og nú sýna nýjar langtímarannsóknir, meðal annars 
svo kölluð EPPY-rannsókn (Effective Provision for Pre-school Education) í Bretlandi, 
að nám barna í gæðaleikskólum með vel menntuðu starfsfólki hefur áhrif á framtíðar-
nám og starfsmöguleika fólks. 

Þó svo að nú séu uppi raddir um að lenging námsins hafi öfug áhrif og að fólk vilji 
ekki fara í fimm ára kennaranám þá er ég viss um að þegar til lengri tíma er litið var 
þetta heillaspor. Ég tel að fækkun nemenda í kennaranámi sé tímabundið ástand. Ég 
var í fjölmennasta árgangi Kennaraskólans, þar voru átta 25 manna bekkir. Árið eftir 
var námið komið á háskólastig og þá innrituðust einungis níu nemendur og árið þar 
á eftir þrefaldaðist nemendafjöldinn og fór upp í 27 og jókst svo síðan smátt og smátt 
ár frá ári. Ég held að það muni gerast aftur. En það gerist ekkert af sjálfu sér og það 
tekur tíma. Við erum markvisst að leita leiða til að kynna námið og gera það aðgengi-
legt og áhugavert fyrir fólk. Síðastliðið vor gerðum við könnun meðal leikskólafólks, 
ófaglærðs fólks í leikskólum og leikskólastjóra og niðurstöður sýndu að fólk hafði hug 
á styttra námi. Því var stigið það skref að bjóða upp á tveggja ára diplómunám fyrir 
fólk sem starfar í leikskólum. Svo vonumst við til að þetta fólk haldi áfram og ljúki 
leikskólakennaranámi.

Framtíðarsýn og verkefni við Menntavísindasvið 
Ég ber þá von í brjósti að þær starfsstéttir sem Menntavísindasvið menntar njóti auk-
innar virðingar í samfélaginu. Það helst í hendur við bæði það sem við erum að gera 
hérna á sviðinu og hvernig við kynnum námið. Þetta er sameiginlegt verkefni okkar 
sem starfa við sviðið og tekst ekki nema allir séu ábyrgir og samtaka. 

Nemendum á að bjóðast gæðanám og við þurfum að vera í stöðugri sjálfsskoðun. 
Kennarar á sviðinu þurfa að taka þátt í alþjóðlegu fræðasamfélagi og vera virkir í sam-
ræðu þjóðanna um menntamál. Við þurfum að vera í góðum tengslum við skóla og 
aðrar stofnanir í samfélaginu sem okkar fólk starfar við svo nemendur okkar kynnist 
og skilji þau verkefni sem munu mæta þeim að námi loknu. Við þurfum í auknum 
mæli að líta á starfsmenntun sem ævimenntun og því er uppbygging símenntunar 
og starfsþróunar næsta stóra verkefnið okkar. Auk þess þarf að leita leiða til að koma 
rannsóknarniðurstöðum á framfæri við starfsvettvanginn og þá sem móta stefnu í 
menntamálum. Öflug símenntun og starfsþróun sem skipulögð er í samstarfi við 
rannsakendur í háskólum er líka leið til að brúa bilið milli rannsakenda og þeirra sem 
starfa á vettvangi. 

Á Menntavísindasviði þurfum við að rækta mikilvæg gildi lýðræðissamfélags, svo 
sem samvinnu, samstarfsanda og jafnrétti. Mér finnst í dag þrengt að þeim gildum 
sem skipta máli í samfélaginu. Samkeppni og samanburður á milli barna er að aukast 
í stað þess að lögð sé áhersla á styrkleika hvers og eins. Við hömpum ákveðnum þátt-
um eins og bókviti og teljum þá mikilvægari en aðra. Ég held að það sé ekki gott fyrir 
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okkur sem samfélag að leggja áherslu á einhverja afmarkaða hæfniþætti. Við erum fá-
menn þjóð og höfum ekki efni á öðru en að nýta styrk og hæfileika allra einstaklinga. 

Á Menntavísindasviði erum við að mennta fólk til starfa sem leggja grunn að 
lýðræðisþjóðfélagi. Velferð þjóðar byggist á vel menntuðu fólki sem hefur fengið 
kennslu og hvatningu til að glíma við merkingarbær verkefni frá upphafi til loka 
skólagöngunnar. Ef við eigum að kallast lýðræðislegt velferðarsamfélag þurfum við 
að taka tillit til hvers einstaklings, viðurkenna rétt og styrkleika allra og veita hverjum 
og einum einstaklingi þann stuðning sem hann þarf. Kennarar, tómstundafræðingar, 
íþróttafræðingar og þroskaþjálfar sem koma auga á sterkar hliðar einstaklingsins, 
kalla fram það besta hjá hverjum og einum og styðja við nám þeirra geta skipt sköpum 
í lífi einstaklingsins og velferð þjóðarinnar. Þetta virðist alls ekki öllum vera ljóst. Ég lít 
svo á að það sé á ábyrgð samfélagsins að til þessara starfa veljist hæfir einstaklingar.
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„Má ég fá að ráða mínu eigin lífi?“
Sjálfræði og fólk með þroskahömlun

Markmið greinarinnar er að greina sjálfræði í einkalífi og á heimilum fólks með þroskahömlun 
út frá hugmyndum um aðstæðubundið sjálfræði og um norræna tengslaskilninginn á fötlun. 
Í greininni er spurt hvaða þættir hindri eða stuðli að sjálfræði í lífi fólksins. Byggt var á við-
tölum við 41 einstakling með þroskahömlun á aldrinum 26–66 ára og vettvangsathugunum á 
heimilum þeirra. Niðurstöður rannsóknarinnar gefa vísbendingu um að sú forræðishyggja sem 
einkenndi þjónustu við fatlað fólk fyrr á tímum sé á undanhaldi. Þrátt fyrir það virðast viðhorf 
aðstandenda, starfsfólks og kerfisins oft einkennast af vanmati á hæfni fólks með þroskahömlun 
til að taka sjálfstæðar ákvarðanir í daglegu lífi. Þátttakendur fengu oft ekki upplýsingar um 
rétt sinn og skortur var á fræðslu og stuðningi sem miðaði að því að gera fólkinu kleift að taka 
sjálfstæðar ákvarðanir. Niðurstöðurnar benda einnig til þess að fólk með þroskahömlun geti 
með viðeigandi aðstoð og stuðningi þróað með sér sjálfræði og tekið ákvarðanir um líf sitt. 

Efnisorð: Sjálfræði, einkalíf, fólk með þroskahömlun

Inngangur
Fólk með þroskahömlun hefur lengi búið við forræðishyggju af hálfu sérfræðinga, 
starfsfólks, fjölskyldu og þjónustukerfis sem hefur valdið því að það hefur oft átt erfitt 
með að gera kröfur um sjálfræði í lífi sínu (Guðrún V. Stefánsdóttir, 2008). Þó að tals-
verðar breytingar hafi orðið til batnaðar í málefnum fólks með þroskahömlun á síð-
ustu áratugum er margt sem bendir til þess að stofnanamenning sé lífseig og hafi í 
mörgum tilvikum færst úr stofnununum yfir í aðra þjónustu (Guðrún V. Stefánsdóttir, 
2008; Kristín Björnsdóttir, 2009). Þá benda niðurstöður rannsókna til þess að fólk með 
þroskahömlun fái sjaldan að spreyta sig á fullorðinshlutverkum og oft og tíðum sé 
litið á það sem eilíf börn (Kristín Björnsdóttir, 2009).

Uppeldi og menntun
23. árgangur 2. hefti 2014
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Sjálfræði í samhengi við líf og reynslu fólks með þroskahömlun hefur lítið verið 
rannsakað hér á landi en Kristín Björnsdóttir (2011) fjallaði um sjálfræði og kynverund  
fólks með þroskahömlun, Guðrún V. Stefánsdóttir (2011) beindi sjónum að sjálfræði 
og ófrjósemisaðgerðum á konum með þroskahömlun og Ástríður Stefánsdóttir (2012) 
fjallaði um það hvernig beri að skilja sjálfræði. Niðurstöður þessara rannsókna benda 
til þess að fólk með þroskahömlun standi frammi fyrir margs konar hindrunum 
þegar kemur að því að lifa sjálfstæðu lífi og taka eigin ákvarðanir og þar vega viðhorf 
annarra þungt. Talsvert hefur verið fjallað um sjálfræði fólks með þroskahömlun í 
erlendum rannsóknum en í flestum þessara rannsókna er sjónum beint að heilbrigð-
ismálum (Guess, Benson og Siegel-Causey, 2008; Mill, Mayes og McConnell, 2010; 
Wullink, Widdershoven, Lantman-de Valk, Metsemakers og Dinant, 2009). Stór hluti 
rannsókna sem beinast að sjálfræði fólks með þroskahömlun fjallar um sjónarhorn 
foreldra eða fagfólks en rödd fólksins sjálfs hefur lítið heyrst (Hawkins, Redley og 
Holland, 2011). 

Í ljósi þess að kveðið er sérstaklega á um sjálfræði einstaklingsins í löggjöf er varð-
ar málefni fatlaðs fólks og í mannréttindasáttmálum er mikilvægt að beina sjónum 
sérstaklega að því hvernig sjálfræði birtist í lífi fólks með þroskahömlun (Lög um 
málefni fatlaðs fólks nr. 59/1992; Lög um réttindagæslu fyrir fatlað fólk nr. 88/2011; 
Mannréttindayfirlýsing Sameinuðu þjóðanna, 1948; Samningur Sameinuðu þjóðanna 
um réttindi fatlaðs fólks, 2007). 

Þessi rannsókn er unnin á vegum Rannsóknarstofu í þroskaþjálfafræðum við Há-
skóla Íslands og skiptist í þrjá áhersluþætti þar sem sjálfræði verður fyrst skoðað í 
samhengi við einkalíf og heimili fólks, því næst í tengslum við formlega og óform-
lega menntun, tómstundir og frítíma og loks á opinbera sviðinu, eins og í atvinnulífi, 
stjórnmálum og hagsmunabaráttu. Rannsóknin hófst árið 2011 og er stefnt að því að 
henni ljúki árið 2015. Í þessari grein er fjallað um sjálfræði í einkalífi og á heimilum og 
spurt hvaða þættir hindri eða stuðli að sjálfræði út frá kenningum um aðstæðubundið 
sjálfræði. Í greininni er á hinn bóginn ekki gengið út frá hinu lagalega hugtaki og þeim 
réttindum sem því fylgja heldur fremur hinum siðferðilega skilningi á persónulegu 
sjálfræði.

KENNINGAR UM SJÁLFRÆÐI OG FÖTLUN
Fræðilegur bakgrunnur rannsóknarinnar byggist annars vegar á norræna tengslaskiln-
ingnum á fötlun (e. Nordic relational approach to disability) og hins vegar kenningum 
um aðstæðubundið sjálfræði (e. relational autonomy). Á Norðurlöndum má greina 
sameiginlegan skilning á fötlun sem hvorki er algildur né fastmótað líkan, heldur er 
um að ræða algenga túlkun á því hvað fötlun sé og birtist sú túlkun í hugmyndafræði 
og stefnumörkun um málefni fatlaðs fólks (Tøssebro, 2004). Með norræna tengslaskiln-
ingnum er lögð áhersla á samspil umhverfis og fatlaðs fólks. Hann á rætur sínar að 
rekja til þróunar norræna velferðarkerfisins sem byggist á hugmyndum um jafnrétti 
og borgaraleg réttindi allra (Gustavsson, Tøssebro og Rannveig Traustadóttir, 2005). 
Fötlun er, samkvæmt tengslaskilningnum, misvægi milli getu fatlaðs fólks og þeirra 
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krafna sem samfélagið gerir um hæfni og hegðun. Þetta misvægi birtist í því að sam-
félagið gerir ekki ráð fyrir mannlegum fjölbreytileika (Tøssebro, 2004). Fötlun er þar af 
leiðandi aðstæðubundin og hefur áhrif á líf fólks í sumum aðstæðum en ekki öðrum. 
Fötlun er einnig afstæð í þeim skilningi að í gegnum tíðina hefur það verið breytilegt 
hvað telst fötlun og hvað ekki. Sem dæmi má nefna að ofvirkni með/án athyglisbrests 
hefur ekki talist til fötlunar á Íslandi á meðan hún er skilgreind sem fötlun í mörgum af 
nágrannalöndum okkar. Einnig er misjafnt hvort það telst þroskahömlun að vera einu 
eða tveimur staðalfrávikum fyrir neðan meðaltal í greindarvísitölu (Kristín Björns-
dóttir, 2009). Með norræna tengslaskilningnum er einhliða lífeðlisfræðilegum skil-
greiningum hafnað og sjónum beint að samfélagi og umhverfi og hvernig það mótar 
líf og reynslu fatlaðs fólks (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, Ármann Jakobsson og Kristín 
Björnsdóttir, 2013). Með því að beita norræna tengslaskilningnum í þessari rannsókn 
við túlkun gagna er sjónum beint að þeim aðstæðum, hindrunum og hvötum, sem 
fólk með þroskahömlun býr við í stað þess að einblína á skerðingu og takmarkanir.

Þar sem norræni tengslaskilningurinn gerir ráð fyrir að fötlun sé háð aðstæðum 
fellur hann vel að kenningum um aðstæðubundið sjálfræði. Kenningar um sjálfræði 
hafa mótast út frá ólíkri grundvallarafstöðu okkar til sjálfsins. Hugmyndir um að-
stæðubundið sjálfræði eru byggðar á þeirri mynd af sjálfi okkar að það sé hlaðið eig-
inleikum, taki mið af tíma og rúmi og mótist í samskiptum við annað fólk. Á síð-
ustu árum hefur umræðan um þetta hugtak aðallega tekið mið af gagnrýni femínista 
(Meyers, 2010) á hefðbundnar sjálfræðiskenningar (Dworkin, 1988; Kant, 2003). Þær 
kenningar hafa til dæmis átt erfitt með að varpa ljósi á tengsl kúgunar og sjálfræðis 
einstaklinga. (Mackenzie og Stoljar, 2000). Sérstaklega er hér vísað til innri kúgunar (e. 
internalized oppression) en það er þegar einstaklingurinn gerir sér minni væntingar 
og telur sig hafa minni getu en almennt telst eðlilegt (Meyers, 2010, Stoljar, 2013). Má 
hér sem dæmi nefna þegar konur setja sér markmið sem ekki eru sambærileg eða 
veigaminni en markmið karla og telja eðlilegt að þær eigi ekki möguleika á að ná jafn 
langt og karlar (Meyers, 2010). 

Það sem helst einkennir hugmyndir um aðstæðubundið sjálfræði er að litið er á 
persónulegt sjálfræði sem hæfni sem við þróum með okkur og er í stöðugri mótun 
í samspili við umhverfi okkar. Jafnframt er lögð áhersla á að það séu verðmæti fyrir 
einstaklinginn að búa yfir þessari hæfni í ríkum mæli. Í þessum kenningum er megin-
áherslan lögð á að greina þau áhrif sem tengsl á milli einstaklinga og hinnar félagslegu 
víddar sjálfsins hafa á sjálfsmyndina og hið persónulega sjálfræði (Mackenzie og 
Stoljar, 2000). Hugtök eins og sjálfsvirðing, sjálfstraust og gagnkvæm tengsl við aðra 
eru gjarnan í brennidepli og ennfremur áhrif umhverfisins á þau. Gildi þessarar nálg-
unar er ekki síst það að hún beinir ekki einvörðungu sjónum að einstaklingum heldur 
má jafnframt greina með henni þær aðstæður þar sem einstaklingur er kúgaður og 
benda á mögulegar leiðir til að breyta þeim og fyrirbyggja eða aflétta kúguninni. Hér 
er því dregið fram mikilvægi þess að einstaklingurinn lifi í umhverfi og tengslum við 
annað fólk þar sem hann geti eflt hæfileika sína til sjálfræðis. Á þetta ekki síst við um 
fólk með þroskahömlun (van Hooren, Widdershoven, van den Borne og Curfs, 2002).

Hvorutveggja, norræni tengslaskilningurinn og hugmyndin um aðstæðubundið 
sjálfræði, gengur út frá þeirri sýn að við lifum í nánum tengslum hvert við annað og 
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þau tengsl hafi áhrif á persónuleika okkar og tækifæri í lífinu. Við mótumst þannig 
hvert af öðru og berum gagnkvæma ábyrgð hvert á öðru. Þessa sýn má einnig sjá í 
Samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks sem var undirritaður fyrir 
Íslands hönd árið 2007. Í samningnum kveður við nokkuð breyttan tón í umfjöllun um 
mannréttindi þar sem réttur einstaklings til að fá aðstoð er viðurkenndur með skýrari 
hætti en áður og þar með ríkari skyldur annarra til að bregðast við samkvæmt því. 
Hér er gengið út frá því að einstaklingurinn sé í stöðugum, gagnkvæmum tengslum 
við sitt félagslega umhverfi og það móti siðferðilega sjálfræði okkar og ábyrgð okkar 
hvert á öðru (Ástríður Stefánsdóttir, 2012; O‘Cinneide, 2009). Sérstaklega ber hér að 
benda á 12. grein samningsins. Þar er dregið fram mikilvægi þess að allir séu gerendur 
í eigin lífi og eigi rétt á að taka ákvarðanir sem byggjast á eigin vilja og löngun. Fatlað 
fólk sé hér að engu leyti í annarri stöðu en aðrir og eigi því rétt á viðeigandi aðstoð til 
að geta fullnýtt gerhæfi sitt (Ástríður Stefánsdóttir, 2012; Flynn og Arestein-Kerslake, 
2014). Með gerhæfi er átt við hæfi til að ráða sér og réttindum sínum sjálfur (Ástríður  
Stefánsdóttir, 2012). Þetta endurspeglast einnig að einhverju leyti í Lögum um réttinda-
gæslu (Lög um réttindagæslu fyrir fatlað fólk nr. 88/2011), en þar er gert ráð fyrir 
að réttindagæslumenn geti skipað persónulega talsmenn fyrir þá einstaklinga sem 
vegna fötlunar sinnar þurfi stuðning við ákvarðanatöku, til dæmis um persónuleg 
málefni eða aðstoð við að leita réttar síns, hvort sem er gagnvart opinberum þjónustu-
aðilum, stjórnvöldum eða einkaaðilum. Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi 
fatlaðs fólks (2007) hefur ekki verið lögleiddur hér á landi og enn er ekki útséð um 
það hvort hann verður lögleiddur eða hvernig. Þó birtast áhrif hans glöggt í löggjöf 
hér á landi, til dæmis í áðurnefndum Lögum um réttindagæslu fyrir fatlað fólk (nr. 
88/2011) og breytingum á Lögum um málefni fatlaðs fólks (nr. 59/1992) sem gerðar  
voru árið 2010 en þar er gert ráð fyrir að lögin skuli endurskoðuð í heild sinni fyrir 
árslok 2014. Í þeirri endurskoðun skal taka mið af meginreglum samningsins (sjá XIX 
kafla, gr. XII).Við teljum að sá skilningur á hugtökum sem hér er lagður til grundvallar 
eigi vel við þegar unnið er að markmiðum samningsins og íslenskra laga. Þannig fást 
betri verkfæri til að vinna gegn mannréttindabrotum gagnvart fötluðu fólki og leita 
leiða til að auka sem mest lífsgæði þeirra.

RANNSÓKNIN
Þessi rannsókn er unnin samkvæmt eigindlegri rannsóknarhefð þar sem félagsleg fyrir- 
bæri eru athuguð í náttúrulegum aðstæðum. Rannsakandinn fer á vettvang, talar við 
fólk, fylgist með samskiptum og lýsir öllu því sem fyrir augu og eyru ber (Bogdan og 
Biklen, 1998; Denzin og Lincoln, 1998; Taylor og Bogdan, 1998). Eigindlegar rannsóknir  
eru byggðar á lýsandi gögnum og greina frá upplifun fólks og því hvaða merkingu 
það leggur í líf sitt og reynslu (Denzin og Lincoln, 1998). Í eigindlegum rannsóknum 
er gengið út frá þeirri hugmynd að allar raddir séu jafn mikilvægar og að allt fólk og 
allir hópar hafi mikilvægar upplýsingar fram að færa sem vert sé að rannsaka (Bogdan  
og Biklen, 1998). Það er ekki tilgangur eigindlegra rannsókna að alhæfa niðurstöður 
yfir á þýði heldur veita innsýn í aðstæður.
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Gagna var aflað með viðtölum og þátttökuathugunum. Í þátttökuathugunum fer 
rannsakandinn á vettvang og fylgist með þátttakendum í sínu daglega lífi og um-
hverfi sem í þessari rannsókn var á heimilum fólks (Creswell, 2008). Tilgangur þátt-
tökuathugana er almennt sá að öðlast betri skilning á lífi þátttakenda. Þær voru í þessu 
tilviki sérstaklega mikilvægar því að um var að ræða fólk sem átti erfitt með að tjá sig 
með orðum. Í þátttökuathugunum var meðal annars fylgst með því hvernig staðið var 
að stuðningi við fólkið, með hvaða hætti starfsfólk nálgaðist viðkomandi og hvernig 
tjáskipti fóru fram. Viðtöl voru tekin við þátttakendur í þeim tilgangi að fá þá til að 
lýsa með eigin orðum reynslu sinni af sjálfræði í daglegu lífi (Kvale, 1996). Í viðtölun-
um voru þátttakendur meðal annars beðnir að lýsa reynslu sinni af ákvarðanatöku og 
hvaða þýðingu það hefði fyrir þá að taka þátt í ákvörðunum um stærri og smærri at-
burði í lífi sínu. Þegar þess þótti þurfa voru tekin tvö eða fleiri viðtöl við þátttakendur 
en viðtölin fóru fram á heimilum þeirra og tóku um 40–60 mínútur hvert. Viðtölin voru 
hljóðrituð, afrituð og greind með þemagreiningu sem oft er kennd við fyrirbærafræði 
og var leitað eftir endurteknum hugmyndum og athöfnum í frásögnum þátttakenda í 
þeim tilgangi að skapa heilsteypta mynd af sjálfræði í lífi þeirra (Creswell, 2008). 

Þátttakendur
Þátttakendur rannsóknarinnar voru 41 einstaklingur með þroskahömlun, valdir með 
markvissu úrtaki út frá aldri og áhuga á þátttöku. Með markvissu úrtaki er leitað 
til þeirra sem búa yfir þekkingu eða reynslu af því málefni eða fyrirbæri sem er til 
skoðunar. Reynt var að velja sem fjölbreyttastan hóp hvað varðaði búsetu, menntun, 
atvinnu og hjúskaparstöðu (sjá töflu) svo að fram kæmi hversu ólíkir einstaklingar 
fylla þann hóp sem greindur er með þroskahömlun (Creswell, 2008). Leitast var við 
að ná einnig til þeirra sem þurfa mikla aðstoð og stuðning og eiga í erfiðleikum með 
að tjá óskir sínar með orðum, en fjórir þátttakendur voru í þeirri stöðu. Þátttakendur 
voru alls 25 konur og 16 karlar, en auðveldara var að finna konur sem höfðu áhuga á 
rannsókninni en karla. Sóst var eftir fólki á aldrinum 26–66 ára því að fólk telst vera 
ungmenni til 25 ára aldurs, þó að sjálfræðisaldurinn sé 18 ár. Efri mörkin miðuðust 
við eftirlaunaaldur, sem er 67 ár, og eru þátttakendur þar af leiðandi á því aldursbili 
sem telst til fullorðinsára. Þátttakendur rannsóknarinnar bjuggu flestir á höfuðborgar-
svæðinu. Taflan sýnir yfirlit yfir þátttakendur rannsóknarinnar.
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Tafla.  Yfirlit yfir kyn, aldur og búsetu þátttakenda
Kyn Fjöldi

Konur 25
Karlar 16

Aldur
26–35 17
36–45 6
46–55 8
56–66 10

Búsetuform
Foreldrahús 7
Sambýli 10
Íbúðakjarni 11
Sjálfstætt 13

Búseta
Landsbyggð 8
Höfuðborgarsvæði 33

Í eigindlegum rannsóknum vakna mörg siðferðileg álitamál og þá sérstaklega þegar 
unnið er með jaðarhópum. Þátttakendur fengu í upphafi upplýsingar um markmið og 
tilgang rannsóknarinnar og gáfu upplýst og óþvingað samþykki sitt. Áhersla var lögð 
á aðgengilegt mál og texta. Í upphafi rannsóknarinnar var þátttakendum greint frá 
því að þeir gætu hætt þátttöku á öllum stigum rannsóknarferlisins. Enginn hefur nýtt 
sér það. Nöfnum þátttakenda hefur verið breytt í þeim tilgangi að vernda hagsmuni 
þeirra og einkalíf. Sex MA-nemar og einn BA-nemi ¹ tóku þátt í verkefninu með styrkj-
um frá Nýsköpunarsjóði námsmanna og Rannsóknarsjóði Háskóla Íslands. Hlutverk 
þeirra var að taka hluta af viðtölunum og afrita en höfundar greinarinnar greindu öll 
þau gögn sem hún byggist á. 

NIÐURSTÖÐUR 
Í niðurstöðum fjöllum við fyrst um viðhorf til sjálfræðis og beinum síðan sjónum að 
því hvernig aðgengi að upplýsingum og fræðslu getur haft mótandi áhrif á sjálfræði 
þátttakenda. Að lokum er fjallað um þá aðstoð sem þátttakendur fengu í daglegu lífi 
og gerð grein fyrir því hvernig skipulag á heimilum fólks og í stjórnsýslunni hefur 
áhrif á möguleika þátttakenda á að taka ákvarðanir sem snerta líf þeirra. 

Viðhorf til sjálfræðis
Samkvæmt Lögræðislögum (nr. 71/1997) öðlast einstaklingur sjálfræði við 18 ára ald-
ur og voru allir þátttakendur rannsóknarinnar því lögráða, þ.e. sjálfráða og fjárráða. 
Margt bendir til þess að fatlað fólk á Íslandi búi við þær aðstæður að vera sjálfráða 
samkvæmt lögum en fái svo ekki að nýta sér þann rétt í raun og veru, heldur séu 
það aðstandendur og starfsfólk² sem taki ákvarðanir fyrir viðkomandi einstakling, 
sérstaklega þegar um er að ræða fólk með þroskahömlun (Brynhildur Flóvenz, 2004). 
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Niðurstöður rannsóknarinnar sem hér er til umfjöllunar benda til þess að viðhorf fjöl-
skyldu og starfsfólks til fatlaðs fólks sé einn þeirra þátta sem geti hindrað eða stuðlað 
að sjálfræði þess. Átta af þátttakendum rannsóknarinnar höfðu búið á sólarhrings-
stofnunum á einhverju tímabili í lífi sínu og meira eða minna lifað og hrærst í veröld 
fólks með þroskahömlun allt sitt líf og lært að gera ekki kröfur um sjálfræði í lífi sínu. 
Þetta kom til dæmis mjög skýrt fram hjá Hönnu, elstu konunni í rannsókninni, en hún 
sagði:

Maður á ekki að kvarta, maður á að vera þakklátur við starfsfólkið og allir eru góðir 
við mann núna. Ég læt þær bara stjórna, þær vita hvað er best fyrir mig. Ef ég er al-
mennileg þá eru þær líka almennilegar við mig.

Langt fram eftir 20. öld var litið svo á að fólk með þroskahömlun væri ekki fullgildir 
meðlimir samfélagsins og því upp á góðvild annarra komið og bæri að vera hlýðið og 
þakklátt fyrir þá þjónustu sem það fékk (Hanna Björg Sigurjónsdóttir o.fl., 2013). Fyrri 
tíma stofnanir skildu fatlað fólk frá samfélaginu og hugmyndafræði þess tíma gerði 
ráð fyrir að fólk fengi alla þjónustu og fræðslu og stundaði vinnu innan stofnunarinn-
ar og þyrfti aldrei að fara út fyrir veggi hennar. Á stofnunum var flest fyrirsjáanlegt 
því að starfsfólkið bar alla ábyrgð á daglegu lífi og tók ákvarðanir fyrir fólkið sem þar 
bjó. Íbúar stofnananna vöndust þessu regluveldi og löguðu sig að því og lærðu að 
láta aðra taka ákvarðanir fyrir sig (Goffman, 1961). Það má túlka þessi viðbrögð sem 
innri kúgun sem getur valdið því að fólk sættir sig við aðstæður sem eru óviðunandi 
og telur sig ekki eiga betra skilið (Ástríður Stefánsdóttir, 2012; Meyers, 2010). Þar af 
leiðandi má spyrja hvort reynslan hafi kennt Hönnu, sem sagt var frá hér að framan, 
að það borgaði sig að vera hlýðin og þakklát. Hún hafði ekki mörg tækifæri til að þróa 
sjálfræði sitt og hún reyndi ekki að taka stjórnina heldur lét starfsfólk standa í þeirri 
trú að hún vildi ekki stjórna lífi sínu. Hanna virtist sætta sig við aðstæður sem ekki 
þykja boðlegar í daglegu lífi fólks utan stofnana. 

Í rannsókninni kom einnig í ljós að þrátt fyrir regluveldi stofnana og forræðishyggju 
starfsfólks og fjölskyldu í lífi þátttakenda höfðu margir þeirra mótmælt kröftuglega 
ríkjandi viðhorfum og barist fyrir auknu sjálfræði í lífi sínu. Sigrún, sem er á sjötugs-
aldri, bjó á stofnun og síðan á sambýli en bjó, þegar rannsóknin fór fram, í leiguíbúð 
ásamt eiginmanni sínum. Hún bar starfsfólki fyrri tíma ekki góða sögu; hún treysti því 
ekki og hafnaði þar af leiðandi aðstoð í mörg ár. Hún sagði:

Ég vildi ekki aðstoð frá þessu fólki, ekki neinu starfsfólki. Ef ég hefði ekki mótmælt 
því væri ég ekki þar sem ég er í dag. Ef ég hefði trúað öllu sem starfsfólkið á stofn-
uninni og sambýlinu sagði um mig og við mig væri ég ekki þar sem ég er í dag. Ég 
vil ekki láta koma fram við mig eins og barn sem þarf að hugsa um og stjórna. Ég vil 
ráða sjálf.

Með baráttu sinni má ætla að Sigrúnu hafi tekist að þróa sjálfræði sitt en fórnarkostn-
aðurinn var sá að lengi fékk hún ekki þá aðstoð sem hún þurfti á að halda. Það kom að 
því að vegna heilsuleysis varð Sigrún að fá aðstoð á heimili sitt. Þá fannst henni hafa 
orðið breytingar á viðhorfum og vinnubrögðum starfsfólks: 

Mér líkar við starfsfólkið núna, nú stjórna ég, áður stjórnuðu þau. Starfsfólk styður 
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mig, ákveður ekki fyrir mig eða reynir að þjálfa mig nema ég vilji. Flestir eru heiðar-
legir og í betra skapi, hafa betri viðhorf. Hlusta á okkur og virða mig og að þetta er 
mitt heimili og ég á að ákveða hvernig það er. 

Þetta er gott dæmi um það hvernig vinnubrögð og viðhorf starfsfólks geta stuðlað að 
auknu sjálfræði í lífi fólks með þroskahömlun (Mackenzie og Stoljar, 2000). Í stað þess 
að taka fram fyrir hendur Sigrúnar og grafa þannig undan sjálfræði hennar og sjálf-
stæði virðir það skoðanir hennar og óskir og tekur mið af þeim þegar hún þarf aðstoð. 

Í gögnum rannsóknarinnar eru fleiri svipuð dæmi sem gefa vísbendingar um að 
viðhorf hafi breyst síðustu áratugi og að sú forræðishyggja sem einkenndi þjónustu 
við fatlað fólk á fyrri tímum sé á undanhaldi. Út frá hugmyndum um aðstæðubundið 
sjálfræði má rökstyðja siðferðilegt mikilvægi þess fólk sé stutt til að taka sjálft ákvarð-
anir og því gefið svigrúm til að þróa með sér sjálfræði. 

Þrátt fyrir þessar jákvæðu niðurstöður komu líka fram dæmi í rannsókninni sem 
sýna að enn er langt í land. Björg, sem var þrítug þegar rannsóknin fór fram og bjó í 
foreldrahúsum, sagði meðal annars frá því að hún fengi fá tækifæri til að taka eigin 
ákvarðanir og að foreldrar hennar stjórnuðu því til dæmis í hvaða fötum hún væri, 
hvenær hún færi að sofa og hvað hún borðaði. Björg sagði:

Ég held að þetta sé væntumþykja … Þau vilja að manni líði vel á morgnana þegar 
maður vaknar og að manni líði vel þegar maður fer að sofa og ég segi bara allt í lagi 
en ég fer ekki að sofa strax … ég vil ákveða það sjálf hvort ég sé þreytt eða ekki.

Til þess að andæfa aðstæðum sínum heldur Björg sér vakandi, en hún var ekki í að-
stöðu til að mótmæla upphátt forræðishyggju foreldra sinna sem telja sig vita hvað 
henni er fyrir bestu. Þátttakendur rannsóknarinnar voru á breiðu aldursbili en sögð-
ust oft standa frammi fyrir neikvæðum viðhorfum þar sem þeim væri vantreyst og 
sagt að þau „gætu ekki“, „kynnu ekki“ eða „mættu ekki“. Sólrún, einstæð móðir á 
fimmtugsaldri, sagði: „Fólk dæmir skilurðu … Það er þetta [viðhorfin] sem mér finnst 
svolítið að við verðum að taka á.“

Það þarf ef til vill ekki að koma á óvart að þau viðhorf að líta á fatlað fólk sem eilíf 
börn í þörf fyrir gæsku og vernd komu ekki síst fram í þjónustu við þá þátttakendur 
sem mesta aðstoð þurftu og gátu ekki tjáð óskir sínar með orðum. Mikill tími fór í 
umönnun þeirra en niðurstöður rannsóknarinnar bentu til þess að starfsfólk reyndi að 
gera sitt besta, sýndi væntumþykju og hlýju í þess garð. Þó virtist oft skorta þekkingu 
á þörfum þessa hóps. Dæmi voru um að ekki væri borin nægjanleg virðing fyrir aldri 
fólksins og einkalífi. Oft var talað til þess með barnalegri og hárri röddu, lítið var lagt 
upp úr því að leita eftir merkjum um vilja þess og dagurinn einkenndist oft af einföldu 
og föstu dagskipulagi, þ.e. allir dagar voru svipaðir og lítið um tilbreytingu. Þá kom 
fyrir að starfsfólk talaði um fólkið sín á milli þótt það væri viðstatt. Ragna, sem var 
á þrítugsaldri og bjó í íbúðasambýli, tjáði sig með því að kalla og gefa frá sér hljóð 
þegar hún vildi athygli. Oft var henni ekki svarað, og þegar spurt var hvers vegna svo 
væri svaraði einn starfsmaður því til að hún yrði að læra að það væri ekki alltaf hægt 
að hlaupa til þegar henni þóknaðist. Þá komu líka fram dæmi um að ákveðnar regl-
ur giltu, svo sem um ýmsar daglegar athafnir. Hannes, sem bjó í íbúðakjarna, átti til 
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dæmis að sitja á salerni þrisvar á dag, fimmtán mínútur í senn, jafnvel þó að vitað væri 
að vegna líkamlegra skerðinga þjónuðu þessar salernisferðir ekki tilgangi. Hannesi  
leið illa í þessum aðstæðum, erfitt var að skorða hann á salerninu og yfirleitt sýndi 
hann það mjög glöggt að honum líkaði þetta ekki. Þarna virtust viðhorf og stofnana-
menning ráða för en ef til vill ekki síður skortur á þekkingu og fræðslu á réttindum 
fatlaðs fólk og hvernig beri að styðja það til þess að tjá óskir sínar og framfylgja þeim. 

Upplýsingar og fræðsla
Með kenningum um aðstæðubundið sjálfræði er meðal annars leitast við að greina 
hvernig félagsleg kúgun getur grafið undan sjálfræði þegar einstaklingar, til dæmis 
vegna ríkjandi menningar og viðhorfa samfélagsins, fá ekki tækifæri til að rækta sjálf-
ræði sitt. Kúgunin getur einnig orðið vegna takmarkaðra möguleika einstaklingsins á 
að þroska þá hæfni sem nauðsynleg er til að verða sjálfráða. Þar geta átt í hlut hindran-
ir eins og félagsleg viðmið og samskipti sem takmarka raunhæfa valkosti einstaklings-
ins (Mackenzie og Stoljar, 2000). Til þess að einstaklingur geti valið og metið aðstæður 
sínar verður hann að þekkja þá valkosti sem hann hefur. Hann þarf að hafa aðgang 
að réttum upplýsingum en skortur þar á eða misvísandi upplýsingar geta ógnað sjálf-
ræði hans og því er mikilvægt að hann þekki réttindi sín (Dodds, 2000). Í niðurstöð-
um rannsóknarinnar kom fram að oft skorti viðmælendur okkar upplýsingar, bæði 
varðandi stór mál og hversdagsleg. Dæmi um skort á upplýsingum hversdagsins má 
nefna útsöludaga, hvað sé til sýningar í leik- og kvikmyndahúsum, að von sé á Justin 
Timberlake til landsins eða að Íþróttasamband fatlaðra ætli að standa fyrir vetrar-
íþróttanámskeiði í Bláfjöllum.

Eitt af því sem skiptir flesta miklu máli er að hafa val um búsetu og það með hverj-
um maður býr. Þátttakendur í rannsókninni höfðu flestir lítið val fyrir utan það að 
stundum gátu þeir hafnað því sem í boði var, en það varð þá yfirleitt til þess að þá 
þurftu þeir að bíða, oftast í nokkur ár, þar til annað losnaði. Valkostir voru því aðeins 
tveir, að þiggja það sem í boði var eða fá ekkert. Í niðurstöðum rannsóknarinnar kom 
fram að þátttakendum var sjaldan kynntur réttur þeirra hvað þetta varðaði. Helgi, 
sem var á sextugsaldri, bjó í íbúð með tveimur körlum. Hann var sáttur við heimili 
sitt og talaði um að sér liði þar vel og að hann fengi að taka sjálfstæðar ákvarðanir en 
þegar hann var spurður hver hefði ákveðið hvar hann byggi kom eftirfarandi í ljós:

Ég bjó fyrst á sambýli með fjórum öðrum. Starfsfólkið á skrifstofunni ákvað að ég 
skyldi búa þar og líka að flytja þar sem ég bý núna. Þau töluðu við mömmu, ekki mig 
en þetta var allt í lagi en samt betra þar sem ég er núna. Skrifstofan ákvað það líka en 
ég fór samt og skoðaði og leist vel á. 

Helga virðist vera treyst til smærri ákvarðana í daglegu lífi en ekki stórra ákvarðana á 
borð við val á búsetu. Starfsfólk sveitarfélagsins hafði samráð við móður hans og hún 
tók síðan ákvörðun fyrir hönd Helga án þess að hann væri spurður álits. Það kemur 
kannski ekki á óvart að það fari eftir framboði og biðlistum hvað er í boði en upplýs-
ingar um valmöguleika virðast einnig af skornum skammti. Sem dæmi má nefna eina 
af eldri konunum í rannsókninni sem hafði búið á sambýli frá því á níunda áratug 
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20. aldar. Hún hafði lengi haft áhuga á að flytja í sjálfstæða búsetu eða eigin íbúð og 
sagði: „Ég hef sagt þeim að ég vilji flytja en ég kann ekkert að sækja um og mig vantar 
upplýsingar.“ Þetta dæmi sýnir glöggt að lagalegur réttur fatlaðs fólks til að velja sér 
búsetu, svo og ákvæði í mannréttindasáttmálum, dugar skammt ef viðkomandi fær 
ekki viðeigandi stuðning við að leita nauðsynlegra upplýsinga til að byggja á ákvarð-
anir sínar.

Niðurstöður rannsóknarinnar benda einnig til þess að togstreita geti skapast í fjöl-
skyldum þegar kemur að því að taka eins afdrifaríka ákvörðun og að flytja að heiman. 
Dæmi voru um að þátttakendur hefðu flutt að heiman án þess að vera tilbúnir til þess. 
Í þeim tilvikum höfðu tækifæri skapast eða aðstæður breyst, til dæmis höfðu veikindi 
foreldra orðið til þess að fólkið flutti að heiman, jafnvel gegn vilja sínum. Einnig voru 
dæmi um að þátttakendur væru tilbúnir að flytja að heiman en fjölskyldan væri á 
móti því. Hrafnkell var þrítugur og bjó með móður sinni: „Ég vil nú eiginlega flytja 
að heiman og búa einn en mamma segir að ég geti það ekki út af fötluninni sem ég 
er með.“ Þegar Katrín og kærasti hennar, nú eiginmaður, ætluðu að flytja að heiman 
mættu þeim neikvæð viðhorf frá systur Katrínar. Þar sem bæði voru í vinnu og þurftu 
enga utanaðkomandi aðstoð við heimilishald ákváðu þau að kaupa sér íbúð. Kröftug 
mótmæli systurinnar komu þeim í opna skjöldu en hún hafði hvorki trú á sambandi 
þeirra né möguleikum þeirra á að fjárfesta í húsnæði og vildi að Katrín flytti í sambýli 
eða í Hátúnsblokkirnar. Katrín reiddist og sagði: „Er þetta mitt líf eða þitt líf? Má ég fá 
að ráða mínu eigin lífi? … Já, ég flyt sko ekki í Hátúnsblokkirnar.“ Hún þurfti að sækja 
sér stuðning utan fjölskyldunnar og með þrautseigju og áræðni fékk hún vilja sín-
um framgengt. Katrín hafði verið virk í hagsmunabaráttu fatlaðs fólks og þekkti rétt 
sinn og hafði þor til þess að mótmæla systur sinni. Nú, fimmtán árum seinna og eftir 
margra ára farsælt hjónaband, búa þau enn í sinni eigin íbúð á höfuðborgarsvæðinu. 

Í þremur tilvikum kom fram að þátttakendur hefðu flust milli bæjarfélaga, og jafn-
vel langan veg, gegn vilja sínum en svo virðist sem þeim hafi ekki staðið neitt annað 
til boða. Helga var ein þeirra, rúmlega þrítug, og var mjög ósátt við þessa ráðstöfun. 
Hún bjó áður sjálfstætt með stuðningi á höfuðborgarsvæðinu en móðir hennar taldi 
hana öruggari í sambýli á landsbyggðinni. Helga fékk ekki að ráða því sem hún gat 
ráðið, hún upplifði valdaleysi og kúgun af hálfu fjölskyldu sinnar og fékk ekki tæki-
færi til að styrkja hæfni sína til að taka ákvarðanir. Helga upplifði sambýlið ekki sem 
sitt eigið heimili, fannst fjarlægðin frá höfuðborginni einangra sig, og saknaði fjöl-
skyldu og vina. Hún þekkti aftur á móti ekki rétt sinn á frelsi til búsetu. Ástæða þess 
að lagalegur réttur virðist oft ekki vera gerður fólki með þroskahömlun ljós kann að 
vera sú að gerhæfi þess og þar með hæfni þess til að hafa forræði í eigin málum er 
ekki virt. Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks (2007) kveður á 
um að styðja skuli einstaklinginn til að taka ákvörðun um eigin mál fremur en að taka 
af honum þann rétt (12. gr.). 

Eitt af því sem hefur áhrif á frelsi fólks með þroskahömlun til að ákveða búsetu 
sína og taka stjórnina af fjölskyldu og þjónustukerfi er fjárhagur þess, en margt af því 
getur ekki staðið undir fjárhagslegum skuldbindingum varðandi íbúðakaup eða leigu 
á frjálsum markaði. Þátttakendum rannsóknarinnar var tíðrætt um fjármál sín, en að-
eins þrettán þátttakendur höfðu full yfirráð yfir fjármálum sínum og algengt var að 
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viðmælendur okkar væru háðir leyfi forstöðufólks eða foreldra til að nota peningana 
sína, jafnvel til að kaupa nauðsynjahluti. Algengt var að þátttakendur ættu og notuðu 
greiðslukort en fram komu dæmi um að þeir þyrftu að fá leyfi til að nota kortið hjá 
forstöðufólki. Sigurður, sem var á sextugsaldri og bjó á sambýli, var ekki sáttur við 
þetta og sagði:

Forstöðukonan ræður yfir peningunum. Hún segir að ef ég á að ráða klári ég pen-
ingana og svo ekkert til. En ef ég fæ að ráða þá geri ég ekki svoleiðis, ég veit að þeir 
þurfa að duga en mig langar að bjóða kærustunni út að borða og stundum má það 
og stundum nei. 

Hér má velta upp þeirri spurningu hvort ekki hafi verið óþarfi að vantreysta Sigurði 
eða þá hvort fræðsla og samtal um peningamál hefði getað veitt honum aukið sjálf-
ræði í fjármálum. Þetta er enn eitt dæmi um að 12. gr. Samnings Sameinuðu þjóðanna 
um réttindi fatlaðs fólks (2007) kunni að vera brotin. Ef gengið er út frá gerhæfi fatlaðs 
fólks til jafns við aðra eiga lögin jafnt við um þann hóp. Samkvæmt því ber að virða 
rétt Sigurðar til að ráðstafa eigin fé og aðstoða hann við það fremur en að taka af hon-
um völdin. Önnur leið var farin hjá Lovísu, en hún er gift kona á sjötugsaldri. Hún 
hafði lengi búið á stofnun og sagði frá því hvernig hún hefði þurft að læra á peninga 
þegar hún flutti út af stofnuninni því þeir sem þar bjuggu höfðu yfirleitt ekki pen-
ingaforráð. Hún hafði því litla reynslu af því hvernig fara ætti með peninga og kunni 
það ekki í byrjun. En hún lærði það með tímanum og fór meðal annars á fjármálanám-
skeið. Lovísa lýsti þessu á eftirfarandi hátt: 

Fyrst eyddi ég öllu fyrstu viku mánaðarins en núna er þetta öðruvísi. En örorkubæt-
urnar duga samt ekki og við erum alltaf blönk síðustu vikuna en þá eigum við mat í 
frystinum af því að við kaupum mat til að eiga þegar við fáum útborgað.

Í þessu tilviki fundu hjónin skynsamlega leið sem reyndist þeim vel og höfðu full 
yfirráð yfir fjármálum sínum. Þetta er gott dæmi um það hvernig fræðsla og aðgengi 
að upplýsingum getur stuðlað að því að fólk með þroskahömlun rækti sjálfræði sitt. 

Aðstoð og skipulag
Eitt af því sem virtist hafa áhrif á það hvernig þátttakendum rannsóknarinnar tókst að 
stjórna lífi sínu var sú aðstoð sem þeir fengu. Þeir sem bjuggu á sambýlum eða íbúða-
kjörnum fengu yfirleitt aðstoð frá mörgum starfsmönnum og deildu þeim með öðrum 
íbúum. Svo virðist sem það fyrirkomulag kunni að hafa ráðið talsverðu um það sjálf-
ræði sem þátttakendur höfðu náð að þróa með sér enda dagskipulagið oft gert út frá 
heildinni en ekki einstaklingnum. Þegar vaktir voru undirmannaðar takmarkaði það 
möguleika íbúa til að hafa áhrif á þann stuðning sem þeir fengu. Þó voru undantekn-
ingar frá þessu, og þar ber sérstaklega að nefna tvo af þeim þátttakendum sem höfðu 
hvað mesta þörf fyrir stuðning, en þar voru fjölmennari vaktir og hver einstaklingur 
hafði sína föstu starfsmenn. Gunnar, sem var rúmlega þrítugur, bjó í íbúðakjarna og 
hafði starfsmann sem sérstaklega sinnti honum stóran hluta dagsins. Til að auðvelda 
honum að skilja hvað um var að vera á hverjum tíma dagsins hafði verið sett upp 
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dagskipulag eða tafla þar sem myndum af þeim athöfnum sem átti að framkvæma 
hvern dag var raðað upp. Gunnari virtist líka þetta fyrirkomulag vel, brosti þegar 
á dagskrá var að fara í gönguferð, en sýndi þeim myndum sem til dæmis tengdust 
máltíðum minni áhuga. Það vakti þó athygli að Gunnar virtist hafa fáa valkosti innan 
rammans, ekki voru gerðar neinar tilraunir til að sýna honum til dæmis myndir af 
tveimur atburðum og gefa honum kost á að velja milli þeirra. Ef til vill skorti starfs-
fólk þekkingu á möguleikum þeirra tjáskiptaleiða sem um var að ræða eða að gert var 
ráð fyrir að hann hefði ekki hæfni til þess að velja á milli. Forsenda þess að fólk geti 
tekið ákvarðanir er að starfsfólk og aðstandendur þekki tjáskiptaleiðir þess og gefi því 
möguleika á að þroska hæfni sína til ákvarðanatöku og þar með möguleikann á að 
efla sjálfræði sitt.

Sjálfræði einstaklings er alltaf takmörkunum háð því allir þurfa að taka tillit til 
annarra og þeirra aðstæðna sem þeir búa við (Ástríður Stefánsdóttir og Vilhjálmur 
Árnason, 2004). Þrátt fyrir þær takmarkanir sem þjónustuúrræðið skapar er ýmislegt 
sem starfsfólk getur gert til að stuðla að auknu sjálfræði meðal íbúa. Í niðurstöðum 
rannsóknarinnar komu fram dæmi um að fólk hefði ekki aðgang að vaktaáætlun 
starfsfólks og hafði það áhrif á öryggiskennd þess og kom í veg fyrir að það gæti valið 
sér starfsfólk í tiltekin verkefni. Erla var þrítug og bjó í íbúðakjarna. Hún var mjög 
ánægð með það fyrirkomulag að fá alltaf upplýsingar um það hverjir væru á vakt 
hverju sinni og hún ákvað líka hvað yrði í matinn eftir því hver aðstoðaði hana við 
eldamennskuna: „Því það eru ekki allir sem kunna að steikja fisk.“ Svo virðist sem í 
einhverjum tilfellum hafi verið litið á vaktaáætlanir sem starfsmannamál sem íbúa 
varðaði ekki um og því ekki vel liðið að íbúar veldu sér starfsfólk í mismunandi verk-
efni og gerðu þannig upp á milli starfsfólks. Einnig sögðu þátttakendur rannsóknar-
innar frá því að viðhorf starfsfólks til verkefnanna hefðu áhrif á gæði stuðningsins. 
Ásgerður, sem var rúmlega þrítug og bjó í íbúðakjarna, sagði: „Ég get ekki eldað sjálf. 
En ég vil segja henni [starfsmanninum] hvernig á að elda og krydda og sjóða lengi. En 
sumir vilja bara gera þetta eins og þeir gera heima hjá sér. En þetta er minn matur.“ 

Konunum sem tóku þátt í rannsókninni og þurftu aðstoð við athafnir daglegs lífs 
fannst mörgum óþægilegt að fá aðstoð hjá karlmönnum. Þess vegna gat það verið 
mikilvægt fyrir þær að hafa aðgang að vaktaáætluninni svo þær gætu skipulagt sig 
þannig að þær færu til dæmis í bað á þeim dögum eða tíma þegar konur væru á vakt. 
En oft og tíðum er það svo að baðdagarnir eru fyrirfram ákveðnir, tímasettir og dag-
settir og sveigjanleiki takmarkaður. Þar af leiðandi gátu sumar konurnar ekki, sökum 
skipulagsins, treyst því að fá aðstoð hjá konum við athafnir daglegs lífs og upplifðu 
því takmarkaða stjórn á eigin lífi. Á hinn bóginn var það afar sjaldgæft að karlarnir 
sem tóku þátt í rannsókninni gætu fengið aðstoð hjá körlum, en það virtist ekki skipta 
þá eins miklu máli. 

Þátttakendur sem bjuggu í íbúðakjörnum og sambýlum töluðu um að þar væri oft 
og tíðum lítið einkarými. Dæmi voru um að það væri ekki hægt að læsa baðherbergj-
um og að fólk kæmi inn í herbergi án þess að banka, og einn þátttakandinn gat þess að 
dyrabjöllunni væri sjaldan hringt á sambýlinu sem hann bjó á. Ókunnugt fólk gengi 
inn eins og um væri að ræða fyrirtæki, stofnun eða almennt rými. Það bendir til þess 



Uppeldi og menntun/Icelandic Journal of Education 23(2) 2014 33

Guðrún V. StefánsdóttiR, Kristín BjörNSdóttir og Ástríður Stefánsdóttir

að ekki sé litið á sambýlið sem heimili fólks. Líklegt er að þetta geti leitt til þess að fólk 
með þroskahömlun upplifi takmarkað einkarými og má velta fyrir sér hvaða áhrif það 
hefur á sjálfsmynd þess. Vel er hugsanlegt að það að búa við þær aðstæður að stöðugt 
geti einhver gengið inn á mann fyrirvaralaust á manns eigin heimili hamli fólki og hafi 
jafnvel áhrif á grunnöryggi og þroska persónunnar. 

Nú er málaflokkur fatlaðs fólks hjá sveitarfélögum í stað ríkisins áður, og þá er mikil- 
vægt að skoðað sé hvernig sveitarfélögin skipuleggja þjónustu sína og hvernig það 
hefur áhrif á fólk með þroskahömlun. Ýmislegt í þessari rannsókn bendir til þess að sú 
aðstoð sem fólki stendur til boða sé mismunandi eftir sveitarfélögum og jafnvel hverf-
um höfuðborgarinnar. Einnig eru vísbendingar um að fólk hafi fengið misvísandi eða 
jafnvel rangar upplýsingar um rétt sinn, eins og til dæmis að íbúar á sambýlum ættu 
ekki rétt á liðveislu eða að viðkomandi ætti ekki rétt á einhverri þjónustu af því að 
hann hefði ekki „rétta“ greiningu. Þegar stuðningurinn er ekki viðeigandi eða nægi-
legur hefur það áhrif á líðan fólksins og möguleika þess á að taka sjálfstæðar ákvarð-
anir. Birta var á fertugsaldri og hafði búið á sama sambýlinu í sextán ár, henni leið ekki 
vel og hún upplifði sig ekki örugga á eigin heimili:

Það er ágætt að vera hérna þannig séð en þjónustan mætti vera betri … ég finn ekki 
fyrir ást og umhyggju hérna lengur eins og ég fann fyrstu árin. Ég finn meira fyrir 
hatri og svikum og ég treysti engum hérna … Fólk var ekki svona áður fyrr. Fólk kom 
og talaði við mann. Nú hefur maður engan til að tala við, bara vini sína og karlinn. 

Ef húsnæði á að geta kallast heimili þarf að ríkja þar öryggi og sá sem þar býr þarf 
að geta mótað það eftir sínum persónulega stíl. Í rannsókninni Sjálfræði og aldraðir er 
fjallað um muninn sem er á stofnun annars vegar og heimili hins vegar:

Í hugum flestra er heimilið skjól eða griðastaður þar sem hægt er að vera í næði og 
öryggi. En það einkennir einnig heimilið að það endurspeglar persónuleika manns. 
Einstaklingurinn getur þar mótað umhverfið í sínum stíl og í samræmi við gildis-
mat sitt … stofnunin hefur sinn eigin karakter sem sá sem þar dvelur hefur litla 
möguleika á að hafa áhrif á. Persónuleikinn, það hver maður var og hver maður er, 
endurspeglast ekki á sama hátt í umhverfi manns á stofnun og ef um væri að ræða 
eigið heimili. (Ástríður Stefánsdóttir og Vilhjálmur Árnason, 2004, bls. 170)

Ef gengið er út frá þessum sama skilningi á hugmyndinni um heimili er mikilvægt að 
fólk hafi vald yfir því svæði sem kallast heimili þess. Það þarf að geta treyst umhverf-
inu og haft stjórn á aðstæðum sínum þar inni. Mikilvægi þessa má lesa úr svörum 
þátttakenda. En þegar vel gekk og stuðningur var viðeigandi birtust þátttakendur 
rannsóknarinnar sem sjálfstæðir, fullorðnir einstaklingar sem hafa fengið tækifæri 
til að þróa með sér sjálfræði í lífi sínu. Arnar var á sextugsaldri og lýsti því hvernig 
stuðningur ætti að vera:

Það heitir alveg virðing, þetta er mitt heimili. Það á að hjálpa, ekki skipa bara fyrir og 
ekki ákveða alltaf fyrir mann. Ég get það. Ekki ljúga að mér og vilja vera vinir mínir. 
Það á líka að hlusta, ekki skipa og ég þarf að ákveða hvenær ég þrífa og taka til. 



Uppeldi og menntun/Icelandic Journal of Education 23(2) 201434

Má ég fá að ráða mínu eigin l ífi ?

Það var mjög misjafnt hversu mikið ferðafrelsi þátttakendurnir í rannsókninni höfðu. 
Ýmsir ytri þættir höfðu þar áhrif, eins og til dæmis ferðaþjónustan og það að þurfa að 
skipuleggja allar ferðir með góðum fyrirvara. Hjá tveimur af þátttakendum kom líka 
fram að ekki er nóg að hafa ferðafrelsi heldur þarf líka að huga að öryggi og stuðn-
ingi í ferðunum. Ragnar, sem var á fimmtugsaldri, notaði hjólastól en hann sagði frá 
því að tvisvar sinnum á stuttum tíma hefði hann ekki verið festur nægilega vel í bíl 
frá ferðaþjónustunni með þeim afleiðingum að hjólastólinn rann af stað og endaði á 
hliðinni. Ragnar féll í gólfið og slasaðist illa á fæti, þurfti að vera í gifsi í sex vikur. Í 
kjölfarið afþakkaði hann ferðaþjónustuna og treysti á fjölskyldu og vini ef hann þurfti 
að komast af bæ. Hér fórnaði Ragnar eigin frelsi og sjálfstæði vegna þess hann gat ekki 
treyst þeirri þjónustu sem honum bauðst.

Þá kom líka fram hjá þátttakendum rannsóknarinnar að á heimilum þeirra væru 
sett takmörk á ferðir og reglur settar um að þeir ættu til dæmis að vera komnir heim 
fyrir einhvern ákveðinn tíma eða mættu ekki fara út eftir kvöldmat. Foreldrar og 
starfsfólk höfðu ákveðið þetta. Jón, sem var á fimmtugsaldri, hafði eftir langa baráttu 
fengið samþykki fyrir því að stjórna ferðum sínum sjálfur: „Ég er nýbúinn að ná í 
gegnum frelsinu … ég var orðinn svo fullorðinn maður, ég var ekki krakki lengur.“ 
Jón samdi við starfsfólkið um að hann léti það vita af ferðum sínum, þ.e. hvenær og 
hvort það væri von á honum svo það þyrfti ekki að vera hrætt um hann. Dæmi voru 
einnig um að takmarkað ferðafrelsi og þörf fyrir stuðning og aðstoð hefði orðið til 
þess að sú hefð skapaðist að fólk með þroskahömlun þyrfti oft og tíðum að borga 
sérstaklega fyrir aðstoð frá starfsfólki. Ef einstaklingur vildi til dæmis skjótast á næsta 
skyndibitastað í stað þess að borða kvöldmat heima í íbúðarkjarnanum eða sambýlinu 
var ætlast til þess að hann borgaði einnig fyrir starfsmanninn. Dæmi voru um að fólk 
þyrfti að sætta sig við að fara á aðra veitingastaði en það vildi sjálft af því að starfs-
mennirnir höfðu skoðun á því sem þar var í boði. Það styður sjálfræði einstaklingsins 
að fá að taka ákvörðun um að fara á skyndibitastað en um leið takmarkar það sjálfræði 
hans að þurfa að sætta sig við annan stað en þann sem hann sjálfur kýs. Vel má líta á 
þetta sem dæmi um það hvernig starfsfólk hindrar sjálfræði einstaklingsins í stað þess 
að stefna að því að efla hann. Einn þátturinn í fagmennsku starfsfólks felst í því að efla 
sjálfræði einstaklingsins með því að lesa í vilja hans og styrkja hann til að tjá vilja sinn. 
Þegar einstaklingurinn þarf stöðugt að sveigja athafnir sínar að vilja starfsmanns, þó 
ekkert bendi til að hann muni á nokkurn hátt ógna öryggi sínu eða velferð með því 
sem hann ætlar sér að gera, grefur það undan getu hans til að þróa sjálfræði sitt. Hann 
gæti misst trú á eigin ákvörðunum og litið á vilja starfsmannsins sem æðri eigin vilja. 
Slík tilvik eru dæmi um innri kúgun (Meyers, 2010; Stoljar, 2013).

Þá kom einnig fram að fáliðaðar vaktir í íbúðakjörnum og sambýlum um helgar 
gátu leitt til þess að ekki var hægt að mæta óskum allra. Dæmi voru um að fólk þyrfti 
að sætta sig við þá afþreyingu um helgar sem hópurinn kaus og missti af þeim við-
burðum sem það hefði kosið sjálft. Maður á fertugsaldri greindi til dæmis frá því að 
hann hefði takmörkuð tækifæri til að sækja sunnudagsguðsþjónustur þar sem fáir 
starfsmenn væru á vakt á sunnudögum og hinir íbúarnir hefðu meiri áhuga á að fara í 
keilu eða bíó. Þegar aðstandendur hans gátu ekki fylgt honum til kirkju sætti hann sig 
við að fara í keilu frekar en að sitja heima aðgerðalaus. Af þessu má sjá að skipulagið 
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sem fólk með þroskahömlun býr oft og tíðum við á heimilum sínum og sú aðstoð sem 
það fær getur ráðið miklu um þau tækifæri sem það fær til að þróa með sér hæfni til 
að taka ákvarðanir um eigið líf. 

SAMANTEKT OG LOKAORÐ
Í greininni var sjálfræði í einkalífi og á heimilum fólks með þroskahömlun skoðað með 
því að beita hugmyndum um aðstæðubundið sjálfræði og norræna tengslaskilninginn 
á fötlun. Spurt var hvaða þættir hindruðu eða stuðluðu að sjálfræði út frá kenningum 
um aðstæðubundið sjálfræði.

Sagan segir okkur að fólki með þroskahömlun hefur oft og tíðum ekki verið treyst 
til að taka ákvarðanir um líf sitt. Það hefur verið réttlætt með þeim rökum að sökum 
skerðingar sinnar sé fólkið ekki fært um að þróa sjálfræði sitt. Þær aðstæðubundnu 
kenningar sem liggja að baki rannsókninni ganga aftur á móti út frá þeirri sýn að við 
lifum í nánum tengslum við annað fólk sem mótar persónuleika okkar og hefur áhrif 
á þau tækifæri sem okkur bjóðast í lífinu. Því skuli ekki einblínt á einstaklinginn og 
færni hans heldur skoðað með hvaða hætti sjálfræði mótast og þróast í samskiptum 
við annað fólk og umhverfið. Út frá þessum hugmyndum má draga þá ályktun að 
starfsfólk og fjölskyldumeðlimir séu í lykilhlutverki og geti haft áhrif á það hvort fólk 
með þroskahömlun fær tækifæri til að þróa sjálfræði sitt. 

Niðurstöður rannsóknarinnar styðja þessar hugmyndir en fram komu þrír lykil-
þættir sem ýmist stuðluðu að eða hindruðu sjálfræði fólksins: viðhorf starfsfólks og 
aðstandenda, aðgengi þátttakenda að upplýsingum og fræðslu og aðstoð og skipulag í 
daglegu lífi. Hvað varðar viðhorf starfsfólks og aðstandenda komu fram vísbendingar 
um að sú forræðishyggja sem á fyrri tímum einkenndi þjónustu við fatlað fólk sé á 
undanhaldi. 

Þrátt fyrir þessar jákvæðu niðurstöður komu líka fram gamaldags hugmyndir um 
fatlað fólk, þar sem fyrst og fremst var einblínt á veikleika þess og horft fram hjá 
samspili skerðingar og umhverfis. Á meðan slíkar hugmyndir eru við lýði skapast sú 
hætta að aðstoðin sem veitt er byggist hvorki á vilja fólksins sjálfs né rétti þess til að 
stjórna eigin lífi, heldur þeim hugmyndum að fatlað fólk eigi að vera þakklátt fyrir þá 
þjónustu sem það fær og hafi þar af leiðandi lítið um hana að segja. Í einhverjum til-
fellum höfðu aðstæður í lífi þátttakenda breyst til batnaðar og þeir fengið meira svig-
rúm til ákvarðanatöku, án þess þó að þeir hefðu nýtt sér það svigrúm. Margt bendir til 
að ástæðan fyrir því sé svokölluð innri kúgun en kenningar um aðstæðubundið sjálf-
ræði beina sjónum að þeim áhrifum sem skert sjálfræði getur haft á einstaklinginn, 
þ.e. að þegar hann upplifi að vilji hans sé ekki metinn fari hann að telja slíkt eðlilegt 
og líti svo á að honum beri að lúta vilja annarra. Hætta er á að starfsfólk og fjölskyldu-
meðlimir túlki það síðan svo að viðkomandi vilji ekki eða geti ekki tekið ákvarðanir. 
Í þessu samhengi má því benda á mikilvægi þess að starfsfólk og aðstandendur átti 
sig á áhrifum innri kúgunar til þess að hægt sé að vinna gegn henni. Með því að beita 
kenningum um aðstæðubundið sjálfræði má greina aðstæður sem þessar, þar sem 
einstaklingur er kúgaður, og benda á hugsanlegar leiðir til að breyta þeim. 
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Eitt af grundvallarskilyrðum þess að fólk með þroskahömlun geti þróað sjálfræði 
sitt, átt valmöguleika og tekið sjálfstæðar ákvarðanir í daglegu lífi er að það hafi að-
gang að nauðsynlegum upplýsingum og fái viðeigandi fræðslu. Þetta þarf að tryggja, 
meðal annars með aukinni fræðslu starfsfólks og aðstandenda. Tekið skal fram að þó 
að sumir þátttakendur hefðu upplifað forræðishyggju starfsfólks og fjölskyldu, höfðu 
margir þeirra mótmælt kröftuglega ríkjandi viðhorfum og barist fyrir auknu sjálfræði. 

Horft fram á veginn
Þótt Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks (2007) hafi ekki ver-
ið lögfestur hér á landi hefur hann haft áhrif á umræðu um líf og aðstæður fatlaðs 
fólks og ekki síst sjálfræði. Í samningnum er kveðið á um að fatlað fólk hafi frelsi 
til að taka ákvarðanir um eigið líf, og eigi að fá til þess viðeigandi aðstoð (12. gr.). 
Í Lögum um málefni fatlaðs fólks (nr. 59/1992) og í Lögum um réttindagæslu fyrir 
fatlað fólk (nr. 88/2011) er gert ráð fyrir að tekið sé mið af samningnum og ekki síst 
hvað varðar aðstoð við sjálfsákvarðanatöku. Þessi mikilvæga regla samningsins um 
sjálfsákvörðunarrétt og sjálfræði hefur því að einhverju marki verið viðurkennd í ís-
lenskri löggjöf. Þrátt fyrir þessi ákvæði benda niðurstöður rannsóknarinnar til þess að 
enn skorti á að starfsfólk og aðstandendur þekki til þeirra mannréttindasáttmála sem 
Ísland hefur þegar undirritað og þeirrar löggjafar sem í gildi er. Ástæða þess að laga-
legur réttur virðist oft ekki ná til fólks með þroskahömlun kann að vera sú að gerhæfi 
þess og þar með hæfni þess til að hafa forræði í eigin málum er ekki virt. Verður því 
að teljast líklegt að ef samningurinn væri lögfestur á Íslandi teldust aðstæður margra 
þátttakenda í þeirri rannsókn sem hér er til umfjöllunar vera lögbrot. 

Við teljum að þær kenningar og hugmyndir sem hér hafa verið lagðar til grund-
vallar eigi vel við þegar unnið er að markmiðum Samnings Sameinuðu þjóðanna um 
réttindi fatlaðs fólks (2007) og íslenskra laga. Með því að nýta þessar hugmyndir má 
fá betri verkfæri til að vinna gegn mannréttindabrotum á fötluðu fólki og leita leiða til 
að auka lífsgæði þess. Þá er ekki síst brýnt að hafa verkfæri til að rökstyðja siðferðilegt 
mikilvægi þess að fólk sé stutt til að taka sjálft ákvarðanir og því gefið svigrúm til að 
þróa eigið sjálfræði. 
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Autonomy and people with intellectual disabilities

ABSTRACT
This article discusses how people with intellectual disabilities experience individual 
autonomy in their daily lives. It draws on a qualitative research in Iceland with 41 
individuals aged 26–66 and data was gathered with interviews and participant ob-
servations. The research began in 2011 and is scheduled to end in 2015. The academic 
fields of disability studies and ethics seldom intersect, but this research project brings 
together these two fields of study, which on the one hand creates space for new ways 
of thinking about disability and on the other hand ethical issues, such as autonomy. 
The relational approaches fit well with the United Nations’ Convention on the Rights of 
Persons with Disabilities, which assumes that disability stems from interaction between 
people with impairments and attitudinal and environmental barriers. Furthermore, 
the convention recognizes the importance of individual autonomy and independence 
for disabled people, including the freedom to make their own choices. In an attempt 
to understand the complex forces that influence the actualization of their autonomy 
we examined their experiences in their homes and daily activities. We ask how the 
attitudes of employees and families, access to information and assistance in daily life 
contribute to or hinder their individual autonomy. Historically, people with intellec-
tual disabilities were not trusted to make decisions and choices and this perspective 
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was justified with the argument that due to their impairment they were not capable 
of developing their individual autonomy. However, the theoretical foundation of this 
research, i.e. the Nordic approach to disability and relational autonomy argues that 
all people exist in relation to other people and therefore it is important to examine 
how individual autonomy is developed through interactions with people and envi-
ronment. From these ideas and the findings of our research we conclude that staff 
and family members are influential in the actualization of the research participants’ 
individual autonomy. The article demonstrates how attitudes toward people with in-
tellectual disabilities have improved over the last decade and seem less protective and 
paternalistic. In spite of these positive results, however, numerous examples demon-
strated that the assistance which the research participants received in their homes was 
characterised by many institutional practices and they were often met with belittling 
views. Thus, the research indicates that the domestic help people with intellectual dis-
abilities receive often has institutional qualities and they are often met with disparag-
ing perspectives from staff and family members. Besides, many did not have access 
to important information needed to develop their individual autonomy and indepen-
dence, including making their own choices. The research findings suggest that people 
with intellectual disabilities can, with appropriate support, develop individual au-
tonomy and make their own choices. Furthermore, the research findings demonstrate 
that people with intellectual disabilities often lack information about social opportu-
nities and also about their rights which can make it difficult to make choices or fight 
for their rights. It is too simplistic to focus on the individual and her or his abilities or 
impairment when seeking explanations for their lack of access to information. Access 
to relevant information on which to base their choices and decisions is, according to 
the idea of relational autonomy, also the responsibility of professionals and family 
members and, as stated in the Convention on the Rights of Persons with Disabilities, those 
who work with disabled people should be aware of how their perspectives and prac-
tices influence individual autonomy and social participation. 

 
Keywords: Autonomy, private life, people with intellectual disabilities
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Lífsgæði 8–17 ára getumikilla barna með 
einhverfu: Mat barna og foreldra þeirra

Rannsóknin beindist að upplifun getumikilla barna með einhverfu á lífsgæðum sínum saman-
borið við jafnaldra í samanburðarhópi og því hvernig foreldrar barnanna meta lífsgæði 
þeirra. Notað var lýsandi samanburðarþversnið og var gögnum safnað með matslistanum 
KIDSCREEN-27 sem metur lífsgæði. Alls svöruðu 109 börn og 129 foreldrar í rannsóknarhópi 
og 251 barn og 286 foreldrar í samanburðarhópi. Lífsgæði barna með einhverfu voru metin 
marktækt minni en meðal jafnaldra í samanburðarhópi á öllum víddum, bæði af börnunum 
sjálfum og foreldrum þeirra. Börn með einhverfu mátu lífsgæði sín minna en hálfu staðalfráviki 
frá meðaltali matslistans á öllum lífsgæðavíddum. Lægstu skorin voru á víddunum Hreyfi-
athafnir og heilsa og Vinatengsl. Foreldar í rannsóknarhópi mátu lífsgæði barnanna meira en 
hálfu staðalfráviki frá meðaltali í lífsgæðavíddunum Hreyfiathafnir og heilsa, Líðan og sjálfs-
mynd, Vinatengsl og Skóli og nám. Á þeim víddum var marktækur munur á mati barna og 
foreldra. Niðurstöðurnar gefa tilefni til að huga sérstaklega að lífsgæðum barna með einhverfu.

Efnisorð: Lífsgæði, getumikil börn, einhverfa, KIDSCREEN-27, sjálfsmat

INNGANGUR
Hugtakið lífsgæði (e. quality of life) vísar til upplifunar og þátttöku barna í daglegu lífi 
(Felce og Perry, 1995). Lífsgæði eru nátengd mannréttindum barna og tengjast meðal 
annars rétti þeirra til heilsu, velferðar, aðbúnaðar, leiks, menntunar og tómstunda (Lög 
um samning Sameinuðu þjóðanna um réttindi barnsins nr. 19/2013; World Health 
Organization, 2011). Ýmsir umhverfisþættir hafa áhrif á líf og þátttöku barna og 
skipta félagsleg tengsl, stuðningur og aðgengi í samfélaginu þar miklu máli (Kamio, 
Inada og Koyama, 2013; World Health Organization, 2007). Á undanförnum árum 
hefur umfjöllun um lífsgæði barna aukist til muna og er sífellt meiri krafa gerð um að 
líta á líðan og aðstæður barna í heild, bæði í rannsóknum og í hvers kyns starfi með 
börnum og fjölskyldum. Slík nálgun endurspeglast meðal annars í hugmyndafræði 
barnaútgáfu Alþjóðlega flokkunarkerfisins um færni, fötlun og heilsu (skammstafað  
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á ensku ICF-CY) (World Health Organization, 2007). Auk þess er það yfirlýst markmið 
bæði helstu þjónustustofnana og skólakerfisins á Íslandi að tryggja sem best þátttöku 
og lífsgæði barna (Lög um grunnskóla nr. 91/2008; Lög um samning Sameinuðu 
þjóðanna um réttindi barnsins nr. 19/2013).

Lífsgæði barna með einhverfu
Nýleg íslensk rannsókn sýnir að 1,2% barna eru með einhverfu og af þeim telst rúm-
lega helmingur vera getumikil börn (e. high-functioning) en það hugtak er gjarnan 
notað til að lýsa börnum á einhverfurófi sem ekki eru með þroskahömlun (greindar-
tala ≥ 70). Þá er tíðni einhverfu töluvert hærri meðal drengja en stúlkna (Evald  
Sæmundsen, Páll Magnússon, Ingibjörg Georgsdóttir, Erlendur Egilsson og Vilhjálm-
ur Rafnsson, 2013).

Algengar útkomumælingar í þjónustu við börn og unglinga á einhverfurófi eru 
byggðar á þroska- og greindarmati þótt fátt bendi til að framfarir í vitsmunaþroska 
hafi jákvæð áhrif á líðan og þátttöku barnanna. Því eru ekki endilega tengsl milli 
greindartölu barna með einhverfu og lífsgæða þeirra (Burgess og Gutstein, 2007). 
Þetta kom meðal annars fram í bandarískri langtímarannsókn McGovern og Sigman 
(2005) þar sem 48 börnum með einhverfu var fylgt eftir frá tveggja til fimm ára aldri 
allt til unglingsára. Niðurstöður sýndu að félagsleg tengsl barnanna réðu mestu um 
framfarir þeirra og þátttöku í daglegu lífi en ekki vitræn starfsemi. Þessar niðurstöður 
kalla því á breyttar áherslur og aukna þekkingu á lífsgæðum barna á einhverfurófi og 
öllu því sem stuðlar að velferð þeirra í reynd (Burgess og Gutstein, 2007).

Fáar rannsóknir hafa beinst að upplifun barna með einhverfu á lífsgæðum sín-
um og lengi var talið að þau væru ekki fær um að gefa áreiðanlegar upplýsingar um 
heilsu sína og líðan (Shipman, Sheldrick og Perrin, 2011). Nú leggja fræðimenn aukna 
áherslu á sjálfsmat getumikilla unglinga með einhverfu og sífellt fleiri rannsóknir leit-
ast við að fanga reynslu þeirra, til dæmis af samskiptum og vinatengslum (Bauminger 
og Kasari, 2000; Calder, Hill og Pellicano, 2013; Humphrey og Lewis, 2008). Niður-
stöður slíkra rannsókna benda til þess að unglingar með einhverfu meti lífsgæði sín á 
réttmætan og áreiðanlegan hátt (Burgess og Turkstra, 2010; Shipman o.fl., 2011). 

Í samanburðarrannsókn Shipmans o.fl. (2011) var sjálfsmats- og foreldraútgáfa 
matslistans PedsQL (skammstöfun fyrir Pediatric Quality of Life Inventory) notuð til 
að kanna lífsgæði 39 getumikilla bandarískra unglinga (12–18 ára) með einhverfu. 
Með matslistanum eru lífsgæði barna skoðuð út frá fjórum víddum sem tengjast 
líkamlegum, tilfinningalegum og félagslegum þáttum ásamt þátttöku í skólastarfi. 
Niðurstöður rannsóknarinnar sýndu að unglingarnir upplifðu lífsgæði sín almennt 
minni en jafnaldrar án einhverfu. Mat þeirra var þó í flestum tilvikum jákvæðara en 
foreldranna, sem töldu takmarkaða þátttöku í félagslegum athöfnum draga verulega 
úr lífsgæðum barna sinna (Sheldrick, Neger, Shipman og Perrin, 2012). Sambærilegar 
niðurstöður komu fram í breskri samanburðarrannsókn Burgess og Turkstra (2010) 
þar sem þátttakendur voru 14 getumiklir drengir (13–19 ára) með einhverfu og mæð-
ur þeirra. Drengirnir skoruðu að meðaltali lægra en jafnaldrar án einhverfu á lífs-
gæðakvarðanum Quality of Communication Life Scale. Upplifun drengjanna var þó al-
mennt jákvæðari en mæðra þeirra. Í báðum rannsóknum var jákvæð fylgni milli svara 
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foreldra og barna (r > 0,50) og virtust foreldrarnir að því leyti hafa ágæta innsýn í 
lífsgæði barna sinna (Burgess og Turkstra, 2010; Sheldrick o.fl., 2011).

Takmörkuð félagsleg þátttaka er oft tengd erfiðleikum sem börn með einhverfu 
upplifa í samfélagslegum aðstæðum og í samskiptum við aðra. Þótt vinátta geti reynst 
þeim flókin hafa getumikil börn með einhverfu lagt áherslu á mikilvægi þess að eiga 
góða vini (Calder o.fl., 2013; Howard, Cohn og Orsmond, 2006) og þau finna fyrir ein-
manaleika þegar sú ósk er ekki uppfyllt (Bauminger og Kasari, 2000; Calder o.fl., 2013; 
Lasgaard, Nielsen, Eriksen og Goossens, 2010). Jafnframt virðist leiðsögn foreldra, 
kennara og annarra aðila skipta miklu þegar kemur að vinasamböndum (Bauminger 
og Shulman, 2003; Calder o.fl., 2013).

Munur á lífsgæðamati barna og foreldra
Þekkt er að foreldrar upplifa lífsgæði barna sinna oft á annan hátt en börnin sjálf, sér-
staklega þegar kemur að sálfélagslegum þáttum (Davis o.fl., 2007; Upton, Lawford og 
Eiser, 2008). Mat foreldra getur þó skipt miklu máli þegar ætla má að barn hafi ekki 
fulla innsýn í eigin líðan og aðstæður eða það á í erfiðleikum með að tjá sig um þær, 
eins og átt getur við um sum börn með einhverfu. Þá er algengt að foreldrar séu beðnir 
að setja sig í spor barna sinna svo matið endurspegli viðhorf þeirra (e. parent proxy 
report) (Sheldrick o.fl., 2012).

Í ástralskri rannsókn Davis o.fl. (2007) var leitast við að skoða ólíka upplifun for-
eldra og barna. Tekin voru viðtöl við 15 börn (8–12 ára) og foreldra þeirra, þar sem 
stuðst var við lífsgæðamatslistann KIDSCREEN-27 (KIDSCREEN Group Europe, 
2006). Sá munur sem fannst fólst einkum í mismunandi röksemdafærslu barna og 
foreldra en börnin byggðu svör sín gjarnan á einu atviki á meðan foreldrarnir tóku 
fleiri dæmi áður en þeir svöruðu. Auk þess fannst foreldrum erfitt að fullyrða um 
sum atriði og nýttu því miðgildi kvarðans frekar en lægsta eða hæsta gildi (t.d. aldrei 
eða alltaf) (Davis o.fl., 2007). Svipaðar niðurstöður komu fram í breskri rannsókn 
Tavernor, Barron, Rodgers og McConachie (2013) þar sem þátttakendur voru ellefu 
foreldrar og tíu 9–12 ára drengir með einhverfu. Í upphafi voru KIDSCREEN-27 og 
PedsQL lagðir skriflega fyrir þátttakendur og síðan tóku tíu foreldrar og fjórir drengir 
þátt í viðtali þar sem rýnt var í svör þeirra. Í ljós kom að foreldrar og börn lögðu 
mismunandi skilning í sumar spurningar og þótti drengjunum ekki alltaf ljóst hvort 
spurningarnar vísuðu í andlega eða líkamlega þætti. Einnig höfðu drengirnir tilhneig-
ingu til að byggja svör sín á einstökum atburðum og var röksemdafærsla þeirra oft 
frábrugðin foreldranna.

Tilgangur rannsóknar
Rannsóknin, sem þessi grein byggist á, er hluti af stærra verkefni sem nefnist Lífsgæði, 
þátttaka og umhverfi barna sem búsett eru á Íslandi. Tilgangur þessa hluta rannsóknarinn-
ar var tvíþættur. Í fyrsta lagi að kanna upplifun 8–17 ára getumikilla barna með ein-
hverfu á lífsgæðum sínum samanborið við jafnaldra í samanburðarhópi. Í öðru lagi að 
skoða hvernig foreldrar barna með einhverfu meta lífsgæði barna sinna. Eftirfarandi 
rannsóknarspurningar leiddu rannsóknina: 
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1.	 Hvert er mat getumikilla barna með einhverfu á lífsgæðum sínum?
2.	 Hvernig meta foreldrar getumikilla barna með einhverfu lífsgæði barna sinna?
3.	 Er munur á mati getumikilla barna með einhverfu og foreldra þeirra?
4.	 Eru lífsgæði getumikilla barna með einhverfu frábrugðin lífsgæðum jafnaldra í 

samanburðarhópi? 

AÐFERÐ

Þátttakendur
Í rannsóknarhópi voru 8–17 ára getumikil börn með einhverfu og foreldrar þeirra. 
Val hópsins miðast við skilgreiningu greiningar- og flokkunarkerfisins ICD-10. Með 
einhverfuhugtakinu er átt við einhverfu, ódæmigerða einhverfu, Aspergerheilkenni 
og aðrar raskanir á einhverfurófi. Krafa var gerð um að börnin væru getumikil og 
var ákveðið að miða við greindartölu 80 eða hærri til að auka líkurnar á að börn-
in gætu svarað lífsgæðamatslistanum án aðstoðar. Við val á aldursbili var stöðlun 
KIDSCREEN-matslistans höfð til hliðsjónar (KIDSCREEN Group Europe, 2006). Sam-
kvæmt skrám Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins uppfylltu 303 börn þessi valvið-
mið og var þeim öllum boðin þátttaka, ásamt foreldrum þeirra. Í samanburðarhóp var 
dregið parað slembiúrtak úr þjóðskrá og fengu alls 1.199 börn og foreldrar þeirra boð 
um að taka þátt í rannsókninni. Börnin voru pöruð við rannsóknarhópinn með tilliti 
til kyns, búsetu, fæðingarárs og -mánaðar.

Alls bárust gildir matslistar frá 109 börnum í rannsóknarhópi og var svarhlutfall 
meðal þeirra því 35%. Svör bárust frá fleiri foreldrum en börnum eða 129 gildir mats-
listar. Svarhlutfall meðal foreldra var því 42,6%. Í samanburðarhópi tók þátt 251 barn 
(20,9% svarhlutfall) og 286 foreldrar (23,9% svarhlutfall). Í töflum 1 og 2 eru upplýs-
ingar um bakgrunn þátttakenda.

Tafla 1.  Bakgrunnsupplýsingar um börn í rannsóknar- og samanburðarhópi

Rannsóknarhópur Samanburðarhópur
Fjöldi* (%) Fjöldi* (%)

Kyn barns
Drengir 96 (88,1) 208 (82,9)
Stúlkur 13 (11,9) 43 (17,1)
Aldur barns
8–11 ára 49 (45,0) 106 (42,2)
12–17 ára 60 (55,0) 145 (57,8)
Búseta
Á höfuðborgarsvæðinu 66 (60,6) 154 (61,4)
Annað þéttbýli (með yfir 4000 íbúa) 24 (22,0) 58 (23,1)
Dreifbýli 19 (17,4) 39 (15,5)
Skólakerfi
Nám í almennum bekk 99 (90,8) 246 (98,0)
Nám í sérdeild eða öðru sérúrræði 10 (9,2) 5 (2,0)

* Samanlagður fjöldi þátttakenda getur verið mismunandi vegna ósvaraðra spurninga
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Tafla 2.  Bakgrunnsupplýsingar frá foreldrum barna í rannsóknar- og samanburðarhópi

Rannsóknarhópur Samanburðarhópur
Fjöldi* (%) Fjöldi* (%)

Kyn barns
Drengir 112 (86,8) 237 (82,9)
Stúlkur 17 (13,2) 49 (17,1)
Aldur barns
8–11 ára 50 (38,8) 124 (43,4)
12–17 ára 79 (61,2) 162 (56,6)
Búseta
Á höfuðborgarsvæðinu 81 (62,8) 179 (62,6)
Annað þéttbýli (með yfir 4000 íbúa) 29 (22,5) 69 (24,1)
Dreifbýli 19 (14,7) 38 (13,3)
Skólakerfi
Nám í almennum bekk 115 (89,1) 278 (97,5)
Nám í sérdeild eða öðru sérúrræði  14 (10,9)  7 (2,5)
Foreldri sem svarar
Móðir 115 (89,1) 249 (87,1)
Faðir 12 (9,3) 35 (12,2)
Annað ættmenni 2 (1,6) 2 (0,7)
Aldur foreldris
28–37 ára 25 (19,7) 46 (16,4)
38–47 ára 72 (56,7) 175 (62,3)
48–57 ára 27 (21,3) 57 (20,3)
58–67 ára 3 (2,3) 3 (1,0)
Menntun foreldris
Háskólapróf 73 (56,6) 191 (66,8)
Lægra menntunarstig 56 (43,4) 95 (33,2)

* Samanlagður fjöldi þátttakenda getur verið mismunandi vegna ósvaraðra spurninga

Matstæki 
Lífsgæði barna í rannsóknar- og samanburðarhópi voru könnuð með sjálfsmats- og 
foreldraútgáfu KIDSCREEN-27. Með listanum eru lífsgæði barna metin á fimm vídd-
um sem lúta að hreyfiathöfnum og heilsu, almennri líðan og sjálfsmynd, fjölskyldu og 
frjálsum tíma, vinatengslum og, skóla og námi (sjá töflu 3). Svör þátttakenda áttu að 
endurspegla stöðu og viðhorf barnanna síðastliðna viku. Einnig var spurt um kyn og 
aldur barns, fötlunargreiningu og hvort barnið stundaði nám í almennum bekk eða 
sérdeild/sérskóla. Foreldrar voru beðnir að gefa upp aldur sinn og menntunarstig. 

Útbúin var rafræn útgáfa af matslistanum. Þar birtist ein spurning á skjánum í einu 
og gafst börnunum kostur á að hlusta á hljóðupptökur af hverri spurningu. Leitast var 
við að hafa uppsetningu matslistanna skýra og allt netviðmót sem einfaldast.
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Tafla 3.  Lýsing á víddum KIDSCREEN-27

Víddir Fjöldi  
spurninga

Lýsing

Hreyfiathafnir og heilsa 5 Líkamleg virkni, orka og hreysti

Almenn líðan og sjálfsmynd 7
Andleg líðan og lífsánægja 
Upplifun á eigin útliti

Fjölskylda og frjáls tími 7
Heimilislíf og samband við foreldra
Sjálfræði og tækifæri til félagslegra  
samskipta og tómstunda

Vinatengsl 4 Félagsleg þátttaka og samskipti við vini
Skóli og nám 4 Líðan og þátttaka í skólastarfi

Lífsgæðamatslistinn KIDSCREEN-27 er styttri útgáfa af 52 atriða lista, sem nota má til 
að kanna lífsgæði 8–18 ára barna óháð heilsufari. Með matslistanum er brugðist við 
gagnrýni á lífsgæðamælikvarða sem oft eru sérstaklega ætlaðir börnum með tiltekinn 
heilsubrest og gengið út frá því að hann hafi áhrif á lífsgæði þeirra. Ólíkt öðrum 
lífsgæðamatslistum beinast spurningar KIDSCREEN að sálfélagslegum þáttum frekar 
en líkamlegum einkennum. Barnið er til dæmis ekki spurt um upplifun á verkjum 
eins og algengt er. Matslistinn KIDSCREEN hefur einnig þá sérstöðu að vera hann-
aður og staðfærður í mörgum Evrópulöndum, en það gerir samanburð milli landa 
mögulegan. Matslistinn er staðalbundinn og staðsetja T-gildi niðurstöður hvers barns 
á normalkúrfu þar sem meðaltalið er 50 og staðafrávikið er 10. Normalkúrfan endur-
speglar lífsgæði barna í Evrópu og gefur meðaltal T < 45 til kynna að atriði innan 
víddarinnar hafi neikvæð áhrif á lífsgæði barnanna (KIDSCREEN Group Europe, 
2006).

Tölfræðileg prófun matslistans hefur sýnt fram á viðunandi réttmæti og áreiðan-
leika. Í evrópskri rannsókn sem 22.827 börn og 16.382 foreldrar tóku þátt í reyndist 
innri samkvæmni (e. internal consistency) vídda KIDSCREEN-27 góð eða 0,80–0,84 
fyrir sjálfsmatslistann og 0,78–0,83 fyrir foreldraútgáfuna (Robitail o.fl., 2007). Þá var 
áreiðanleiki endurtekinna mælinga (e. test-retest reliability) kannaður og svöruðu 559 
börn (slembivalið undirúrtak) matslistanum í annað sinn að tveimur vikum liðnum. 
Fylgni svara reyndist vera á bilinu 0,61–0,74 en fylgni hærri en 0,6 var talin viðunandi 
(Ravens-Sieberer o.fl., 2007). Hugtaksréttmæti (e. construct validity) og samleitnirétt-
mæti (e. convergent validity) var einnig kannað og reyndist hvorttveggja viðun-
andi, þar sem niðurstöður voru í samræmi við viðurkenndar fræðikenningar. Þá var 
fylgni milli vídda KIDSCREEN-27 og annarra lífsgæðamatslista eins og búist var við  
(Ravens-Sieberer o.fl., 2007).

Útgáfur KIDSCREEN voru þýddar á íslensku og staðfærðar með ígrunduðum sam-
tölum, annars vegar við börn og hins vegar við foreldra, árin 2010–2011. Við þýðingar- 
ferlið var alþjóðlegum stöðlum KIDSCREEN-rannsóknarhópsins fylgt og handbók  
höfð til hliðsjónar til að uppfylla kröfur um réttmæti og áreiðanleika þýðingar  
(Snæfríður Þóra Egilson, Linda Björk Ólafsdóttir, Hólmdís Freyja Methúsalemsdóttir 
og Þóra Leósdóttir, 2013).
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Framkvæmd
Gagnasöfnun fór fram á tímabilinu 16. september til 16. desember 2013 í samvinnu 
við Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins og Rannsóknamiðstöð Háskólans á Akureyri 
(RHA). Hlutverk Greiningarstöðvar var að afla þátttakenda úr skrám stofnunarinnar 
og vera tengiliður rannsakenda við þá. Fyrirkomulag rannsóknarinnar var með þeim 
hætti að hvorki nöfn þátttakenda né aðrar persónuupplýsingar voru rannsakendum 
aðgengilegar. Greiningarstöð sendi RHA upplýsingar um dreifingu innan hópsins svo 
hægt væri að draga parað úrtak úr þjóðskrá í samanburðarhóp, þótt það væri ekki 
nýtt í þessum hluta rannsóknarinnar. Hlutverk RHA var að safna gögnum í rafrænu 
formi og afhenda rannsakendum ópersónugreinanleg gögn úr netkönnuninni. 

Í upphafi gagnasöfnunartímabilsins fengu börn og foreldrar send kynningarbréf 
um rannsóknina. Kynningarbréfin voru send hverri fjölskyldu í einu umslagi, stíluðu 
á foreldra. Ef foreldrar afhentu barni sínu bréfið sem því var ætlað var litið svo á að 
þeir samþykktu þátttöku barnsins og kom það skýrt fram í bréfi til foreldra. Í bréf-
unum var þátttakendum vísað á vefslóð og gefin aðgangsorð sem veittu rafrænan 
aðgang að KIDSCREEN-27. Sjö til tíu dögum eftir að kynningarbréfin voru send fengu 
foreldrar síðan símleiðis áminningu um rannsóknina, þar sem þeim gafst kostur á að 
spyrja og fá nánari upplýsingar. Til að auka svarhlutfall í báðum hópum fengu for-
eldrar auk þess áminningu í pósti. Greiningarstöð annaðist samskipti við fjölskyldur í 
rannsóknarhópi en RHA við þátttakendur í samanburðarhópi.

Tölfræðileg úrvinnsla
Við úrvinnslu gagna var farið eftir fyrirmælum í handbók KIDSCREEN. Notað var 
tölfræðiforritið SPSS (Statistical Package for the Social Sciences) og skipanaskrár (e. 
syntax files), sem fylgja matslistanum, notaðar til að reikna út stig með T-gildum. Sam-
kvæmt handbók má aðeins vanta eitt gildi í hverri vídd svo áreiðanlegar niðurstöð-
ur fáist. Fjöldi þátttakenda getur því verið mismunandi eftir víddum ef svör vantar 
við einstökum spurningum og tekur SPSS-skipanaskráin mið af þessu (KIDSCREEN 
Group Europe, 2006).

Með lýsandi tölfræði var mat barna og foreldra í hverri lífsgæðavídd skoðað, bæði 
í rannsóknar- og samanburðarhópi. Litið var svo á að fylgibreytan uppfyllti þær al-
mennu kröfur sem gerðar eru til stikaðra prófa (sjá t.d. Field, 2009) og því var þessi 
tegund prófa notuð í úrvinnslu gagna. Munur á meðaltölum var metinn með t-próf-
um og miðað við 95% öryggismörk. Einnig voru áhrifastærðir kannaðar með fylgni-
stuðlinum eta (η2), svo sem algengt er þegar unnið er með stikaðar fylgibreytur og 
óstikaðar frumbreytur. Fylgt var viðmiðum Cohens (1988) við túlkun á skýrðri dreifni 
og miðað við að fylgni frá 0,10 teldist lítil, frá 0,25 teldist í meðallagi og frá 0,35 teldist 
sterk. Þá var gerð fjölbreytudreifigreining (e. mixed between-within subjects analysis 
of variance) til að kanna áhrif bakgrunnsþátta á mismunandi svör barna og foreldra. 
Aldursskipting í yngri (8–11 ára) og eldri (12–17 ára) hóp barna fylgdi þeirri hefð sem 
skapast hefur í rannsóknum með KIDSCREEN. 
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Innri samkvæmni vídda KIDSCREEN-27 reyndist í meðallagi eða góð, bæði fyrir 
sjálfsmats- og foreldraútgáfu listans. Fyrir sjálfsmatslistann var Cronbachs-α stuðull-
inn á bilinu 0,790–0,893. Hæstur var hann í víddinni Líðan og sjálfsmynd en lægstur í 
víddinni Fjölskylda og frjáls tími. Fyrir foreldraútgáfuna reyndist Cronbachs-α stuð-
ullinn vera á bilinu 0,705–0,916 og var hann hæstur í víddinni Vinatengsl en lægstur 
í víddinni Fjölskylda og frjáls tími. Áreiðanleiki matslistans hérlendis með börnum á 
einhverfurófi er því sambærilegur þeim sem fram kom í rannsókn á lífsgæðum 8–18 
ára barna í Evrópu (Robitail o.fl., 2007).

NIÐURSTÖÐUR

Lífsgæðamat barna
Tafla 4 sýnir miðsækni og dreifingu heildarskora meðal barna og foreldra í rannsóknar- 
hópi. Meðaltöl T-gilda sýndu að börnin mátu lífsgæði sín innan hálfs staðalfráviks 
frá meðaltali normalkúrfunnar (≥ 45) í öllum lífsgæðavíddum. Lægstu skorin voru 
innan víddanna Hreyfiathafnir og heilsa og Vinatengsl, þar sem lífsgæðin voru á mörk-
um þess að vera minni en almennt gerist. Í öðrum víddum náðu skorin þó ekki yfir 
meðaltal normalkúrfunnar. Töluverð dreifing var í svörum barnanna og var spönnin 
víðust í víddinni Vinatengsl en þrengst í víddinni Skóli og nám. Í flestum tilvikum var 
dreifingin örlítið jákvætt skekkt þar sem fleiri gildi röðuðust á lægri enda kvarðans.

Til að skoða hvort munur væri á svörum barna með tilliti til bakgrunnsþátta var 
gert t-próf óháðra úrtaka. Þegar svör yngri (8–11 ára) og eldri (12–17 ára) barna voru 
borin saman kom fram marktækur munur í víddinni Fjölskylda og frjáls tími (t(96) = 
–2,42, p = 0,017) þar sem eldri börn skoruðu hærra en þau yngri. Samkvæmt almennu 
viðmiði Cohens (1988) skýrði aldur þó aðeins lítinn hluta af breytileika svara innan 
víddarinnar (η2 = 0,06). Enginn munur fannst þegar svör drengja og stúlkna voru bor-
in saman né þegar svör voru skoðuð með tilliti til þess hvort barnið stundaði nám í 
almennum bekk eða sérdeild/sérskóla. Þá fannst enginn munur á svörum barna eftir 
búsetu, það er hvort börnin voru búsett á höfuðborgarsvæðinu, í öðru þéttbýli (> 4000 
íbúar) eða dreifbýli.
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Tafla 4.  Lífsgæðamat barna og foreldra í rannsóknarhópi

Lífsgæðavíddir Fjöldi* Meðaltal** Staðalfrávik Spönn
Sjálfsmat barna
Hreyfiathafnir og heilsa 106 45,93 10,78 20,7–73,2
Líðan og sjálfsmynd 108 49,24 10,62 24,8–73,5
Fjölskylda og frjáls tími 98 48,32 8,19 30,3–74,4
Vinatengsl 101 45,03 9,74 11,2–66,3
Skóli og nám 107 48,15 10,04 27,8–71,0
Mat foreldra
Hreyfiathafnir og heilsa 126 39,15 9,71 9,4–63,7
Líðan og sjálfsmynd 124 42,30 11,43 17,5–76,4
Fjölskylda og frjáls tími 117 47,43 7,93 27,2–79,1
Vinatengsl 122 37,52 13,01 9,3–59,7
Skóli og nám 123 44,17 8,73 22,9–70,7

* Fjöldi þátttakenda er mismunandi eftir víddum vegna ósvaraðra spurninga 

** Meðaltal T-gilda < 45 gefur til kynna að víddin hafi neikvæð áhrif á lífsgæði barnanna

Lífsgæðamat foreldra
Meðaltöl T-gilda sýndu að foreldrar mátu lífsgæði barna sinna undir einu staðalfrá-
viki frá meðaltali normalkúrfunnar (< 40) í lífsgæðavíddunum Hreyfiathafnir og heilsa 
og Vinatengsl (sjá töflu 4). Skor í sömu víddum voru einnig lág á sjálfsmatslistum 
barna. Eins voru skor foreldra undir mörkum (≤ 45) í víddunum Líðan og sjálfsmynd og 
Skóli og nám. Lífsgæðavíddin Fjölskylda og frjáls tími var sú eina þar sem skor foreldra 
var innan meðalmarka. Líkt og hjá börnum var töluverð dreifing í svörum foreldra og 
var spönnin víðust í víddinni Líðan og sjálfsmynd en þrengst í víddinni Skóli og nám.  
Í flestum tilvikum var um svolítið jákvætt skekkta dreifingu að ræða.

Með t-prófi óháðra úrtaka voru svör foreldra skoðuð með tilliti til bakgrunnsþátta. 
Þegar svör foreldra yngri og eldri barna voru borin saman kom fram marktækur mun-
ur í þremur víddum; Hreyfiathafnir og heilsa (t(124) = 2,78, p = 0,006), Líðan og sjálfsmynd 
(t(122) = 2,71, p = 0,008) og Vinatengsl (t(120) = 2,10, p = 0,038). Þar skoruðu foreldrar yngri 
barna hærra en foreldrar eldri barna. Samkvæmt almennu viðmiði Cohens (1988) 
skýrði aldur þó aðeins lítinn hluta (4–6%) af breytileika svara innan víddanna þriggja; 
Hreyfiathafnir og heilsa η2 = 0,06, Líðan og sjálfsmynd η2 = 0,06 og Vinatengsl η2 = 0,04. 
Enginn munur fannst þegar svör foreldra drengja og stúlkna voru borin saman né 
þegar tekið var tillit til búsetu. Þá hafði bakgrunnur foreldra engin áhrif á mat þeirra.

Samanburður á mati barna og foreldra 
Til að gera samanburð á mati barna og foreldra þeirra voru svör á lífsgæðamatslist-
anum pöruð saman (n = 92) og t-prófi háðra úrtaka beitt til að kanna hvort mun væri 
að finna. Talsverður munur kom fram í fjórum af fimm lífsgæðavíddum, þar sem mat 
foreldra reyndist lægra en sjálfsmat barna; Hreyfiathafnir og heilsa (t(91) = 5,87, p < 0,001, 
η2 = 0,28), Líðan og sjálfsmynd (t(91) = 5,41, p < 0,001, η2 = 0,24), Vinatengsl (t(85) = 4,98, p 
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< 0,001, η2 = 0,23) og Skóli og nám (t(89) = 4,30, p < 0,001, η2 = 0,17). Meðalskor barna og 
foreldra var nánast það sama í víddinni Fjölskylda og frjáls tími. 

Til að rýna betur í ólíkt mat barna og foreldra þeirra var gerð fjölbreytudreifigrein-
ing og áhrif bakgrunnsþátta könnuð. Þegar munur á svörum var skoðaður með tilliti 
til aldurs barnanna komu fram marktæk samvirkniáhrif (e. interaction effects) í lífs-
gæðavíddunum Líðan og sjálfsmynd (F(1, 90) = 7,22, p = 0,009, η2

partial = 0,07), Fjölskylda og 
frjáls tími (F(1, 77) = 7,15, p = 0,009, η2

partial = 0,09) og Vinatengsl (F(1, 84) = 4,29, p = 0,041, η2
partial 

= 0,05). Í víddunum þremur var meiri munur á svörum eldri barna og foreldra þeirra 
en meðal yngri barna og foreldra þeirra. Áhrifin voru þó fremur lítil í víddinni Vina-
tengsl. Aðrar bakgrunnsbreytur, eins og kyn barns, höfðu ekki áhrif á mismunandi 
svör barna og foreldra.

Samanburður á lífsgæðum barna með einhverfu og jafnaldra 
Með t-prófi óháðra úrtaka var mat barna í rannsóknar- og samanburðarhópi borið 
saman og kom fram að börn með einhverfu mátu lífsgæði sín marktækt minni en 
jafnaldrar þeirra á öllum fimm lífsgæðavíddunum; Hreyfiathafnir og heilsa (t(352) = 7,01, 
p < 0,001, η2 = 0,12), Líðan og sjálfsmynd (t(348) = 4,90, p < 0,001, η2 = 0,07), Fjölskylda og 
frjáls tími (t(327) = 4,30, p < 0,001, η2 = 0,05), Vinatengsl (t(347) = 5,15, p < 0,001, η2 = 0,07) og 
Skóli og nám (t(352) = 4,54, p < 0,001, η2 = 0,06). Munurinn var mestur í víddinni Hreyfi-
athafnir og heilsa og mátti þar skýra 12% af breytileika í lífsgæðamati með því hvort 
barnið var í rannsóknar- eða samanburðarhópi. Minnstur munur mældist hins vegar 
í víddunum Fjölskylda og frjáls tími og Skóli og nám en þar skýrði það hvorum hópnum 
barnið tilheyrði rétt rúmlega 5% af breytileika í lífsgæðamati. Mynd 1 sýnir dreifingu 
heildarskora hjá börnum í rannsóknar- og samanburðarhópi.
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Skóli og nám

Vinatengsl

Fjölskylda og frjáls tími

Líðan og sjálfsmynd

Hreyfiathafnir og heilsa

Rannsóknarhópur

Samanburðarhópur
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Mynd 1. Dreifing T-gilda kringum miðgildi hjá börnum með og án einhverfu
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T-próf óháðra úrtaka var einnig notað til skoða mun á svörum foreldra í rannsóknar- 
og samanburðarhópi. Foreldrar barna með einhverfu mátu lífsgæði barna sinna minni 
en foreldrar jafnaldra á öllum fimm lífsgæðavíddunum; Hreyfiathafnir og heilsa (t(409) = 
11,09, p < 0,001, η2 = 0,23), Líðan og sjálfsmynd (t(397) = 8,31, p < 0,001, η2 = 0,15), Fjölskylda 
og frjáls tími (t(375) = 3,85, p < 0,001, η2 = 0,04), Vinatengsl (t(188,4) = 9,16, p < 0,001, η2 = 0,31) 
og Skóli og nám (t(394) = 6,89, p < 0,001, η2 = 0,11). Munurinn var mestur í víddinni um 
Vinatengsl þar sem skýra mátti 31% af breytileika í lífsgæðamati eftir því hvort barn for-
eldra tilheyrði rannsóknar- eða samanburðarhópi. Minnstur var munurinn í víddinni 
Fjölskylda og frjáls tími og mátti þar skýra tæplega 4% af breytileika í lífsgæðamati eftir 
því hvorum hópnum barn foreldra tilheyrði. Mynd 2 sýnir dreifingu heildarskora hjá 
foreldrum í rannsóknar- og samanburðarhópi.
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Hreyfiathafnir og heilsa

Rannsóknarhópur

Samanburðarhópur
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Mynd 2. Dreifing T-gilda kringum miðgildi hjá foreldrum barna með og án einhverfu

UMRÆÐUR
Athygli vakti að börn með einhverfu voru almennt sátt við stöðu sína í lífinu þótt 
vart yrði ýmissa erfiðleika. Mat barnanna reyndist innan meðalmarka á öllum lífs-
gæðavíddum en neikvæðustu áhrifin höfðu þættir tengdir félagslegri þátttöku og 
líkamlegri virkni. Þó voru lífsgæði barna með einhverfu töluvert minni en meðal jafn-
aldra í samanburðarhópi á öllum víddum, bæði að mati barnanna sjálfra og foreldra. 

Foreldrar barna með einhverfu töldu fleiri umhverfis- og einstaklingsbundna 
þætti draga úr lífsgæðum barna sinna en börnin sjálf. Þetta er í samræmi við aðrar 
rannsóknir, sem sýna að foreldrar barna með einhverfu „vanmeta“ frekar lífsgæði 
barna sinna en foreldrar ófatlaðra barna (Burgess og Turkstra, 2010; Sheldrick o.fl., 
2012). Hugsanlega eiga foreldrar barna á einhverfurófi erfiðara með að setja sig í spor 
barna sinna en foreldrar barna sem fylgja dæmigerðu þroskaferli. Eins er ekki ólíklegt 
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að foreldrar barna með einhverfu hafi áhyggjur af þátttöku, félagslegum tengslum og 
horfum barna sinna, sem síðan endurspeglast í mati þeirra, jafnvel þótt þeir séu beðnir 
að svara líkt og barnið myndi gera. Þá geta gildi barna og foreldra verið ólík, þar sem 
foreldrar bera barn sitt hugsanlega saman við jafnaldra þess á meðan barnið sjálft 
metur lífsgæði sín út frá eigin reynslu. Mörg börn líta á einhverfuna sem jákvæðan 
þátt í eigin sjálfsmynd og miða lífsgæði sín því síður við hið dæmigerða þroskaferli 
(Humphrey og Lewis, 2008; Molloy og Vasil, 2004). 

Meira ósamræmi reyndist milli svara eldri barna og foreldra þeirra en meðal yngri 
barna á lífsgæðavíddum tengdum andlegri líðan, heimilislífi og sjálfræði og félags-
legri þátttöku. Sambærilegar niðurstöður hafa komið fram í öðrum rannsóknum þar 
sem innsýn foreldra í lífsgæði barna sinna virðist minnka eftir því sem börnin eldast 
(Gaspar, De Matos, Batista-Foguet, Ribeiro og Leal, 2010; Rajmil, López, López-Aguilà 
og Alonso, 2013). Með auknum aldri og þroska öðlast börn alla jafna aukið sjálf-
stæði og verða til dæmis frjálsari ferða sinna en áður (Feldman, 2006). Í ljósi þessara 
breytinga virðist eðlilegt að innsýn foreldra í líðan og aðstæður barna sinna minnki 
þegar líður á unglingsárin.

Þótt töluverður munur væri á mati barna með einhverfu og foreldra voru báð-
ir aðilar sammála um hvaða þættir það væru sem drægju einna mest úr lífsgæðum 
barnanna. Einnig var áhugavert að sjá hversu sammála börn og foreldrar voru um 
sjálfræði þeirra og heimilislíf. Niðurstöðurnar sýna því að foreldrar höfðu ákveðna 
innsýn í lífsgæði barna sinna, sérstaklega hvað varðar samskipti innan fjölskyldunnar. 
Því má ætla að mat foreldra gefi mikilvægar viðbótarupplýsingar um líðan og þátt-
töku barna með einhverfu. Þá rennir meðalhá eða há innri samkvæmni sjálfsmats- og 
foreldraútgáfu KIDSCREEN-27 styrkum stoðum undir niðurstöður rannsóknarinnar.

Staða getumikilla barna með einhverfu
Mikilvægi vináttu og félagslegrar þátttöku fyrir lífsgæði barna á einhverfurófi endur-
spegluðust í niðurstöðum rannsóknarinnar. Börnin voru síst ánægð með vinatengsl sín 
og upplifðu síður félagslega þátttöku en jafnaldrar í samanburðarhópi. Sambærilegar 
niðurstöður hafa komið fram í öðrum rannsóknum sem sýna að óuppfyllt ósk um 
vinasambönd dregur úr lífsgæðum barna með einhverfu (Bauminger og Kasari, 2000; 
Bauminger og Shulman, 2003; Calder o.fl., 2013; Lasgaard o.fl., 2010). Athyglisvert var 
þó að mat barnanna var hæst í víddinni um andlega líðan, þar sem meðal annars er 
spurt um einmanaleika. Ólíkt því sem ályktað hefur verið út frá stöku rannsóknum 
(Bauminger og Kasari, 2000; Lasgaard o.fl., 2010) virtust börnin því ekki endilega vera 
einmana þrátt fyrir takmarkaða þátttöku. Mörg börn með einhverfu virðast kjósa tíma 
fyrir sig sjálf án þess að það hafi neikvæð áhrif á lífsgæði þeirra (Calder o.fl., 2013; 
Tavernor, Barron, Rodgers og McConachie, 2013). Í rannsókninni hér var upplifun for-
eldra á andlegri heilsu barna sinna önnur og töldu þeir líðan og sjálfsmynd barnanna 
töluvert verri en börnin álitu sjálf. Umhugsunarvert er því hvar vandinn liggur í raun, 
það er hjá börnunum sjálfum, sem hafa stundum þörf fyrir að vera í einrúmi, eða hjá 
samfélaginu sem álítur einveru þeirra óhjákvæmilega leiða til einmanaleika. Þrátt fyr-
ir kosti þess að verja stundum tíma ein hafa börn með einhverfu ítrekað lýst löngun 



Uppeldi og menntun/Icelandic Journal of Education 23(2) 2014 55

Linda Björk Ólafsdóttir, Snæfríður Þóra Egilson og k jartan ólafsson 

sinni til að eiga vini (sjá t.d. Bauminger og Kasari, 2000; Calder o.fl., 2013; Jarþrúður 
Þórhallsdóttir, 2013) og því skal ekki horfa fram hjá áhrifum félagslegrar þátttöku á 
lífsgæði barnanna.

Munur á lífsgæðum barna með einhverfu og jafnaldra í samanburðarhópi var 
mestur í víddinni um líkamlega virkni. Börn með einhverfu voru síður líkamlega virk 
og upplifðu orkuleysi eða líkamlega vanlíðan oftar en önnur börn. Jafnframt töldu 
foreldrar hreyfingu meðal eldri barna minni en hjá yngri aldurshópnum. Sambæri-
legar niðurstöður má finna í öðrum rannsóknum sem sýna að börn með einhverfu 
taka síður þátt í hreyfiathöfnum eða stunda íþróttir en önnur börn (Bandini o.fl., 
2012; Tavernor o.fl., 2013). Þá kom fram í rannsókn Green o.fl. (2009) að takmörkuð 
hreyfigeta er nokkuð algeng meðal barna á einhverfurófi. Líklegt er þó að rekja megi 
minni virkni getumikilla barna með einhverfu til sálfélagslegra þátta og óvenjulegrar 
skynúrvinnslu fremur en til líkamlegrar heilsu (Tavernor o.fl., 2013). Hugsanlega eiga 
börnin einnig erfitt með að fylgja þeim flóknu reglum sem fylgja mörgum hreyfileikj-
um og geta dregið úr áhugahvöt þeirra á þessum vettvangi. 

Niðurstöður rannsóknarinnar gáfu til kynna að samskipti barna og foreldra væru 
almennt góð og voru börnin sátt við það hvernig þau vörðu frítíma sínum. Meiri 
ánægja reyndist þó vera meðal eldri barna með einhverfu en þeirra yngri varðandi 
þætti tengda fjölskyldu og frjálsum tíma. Möguleg ástæða fyrir því getur verið að með 
aldrinum upplifi börnin aukið sjálfræði og svigrúm til að skipuleggja eigin frítíma. 
Yngri börn eru ef til vill bundnari ákvörðun foreldra um samveru fjölskyldunnar á 
kvöldin og um helgar. Einnig er líklegt að yngri börn átti sig síður á þeim erfiðleikum 
sem áhugamálin geta haft í för með sér, eins og áráttukenndum hugsunum og hegðun. 
Það var til dæmis reynsla þátttakenda í rannsókn Jarþrúðar Þórhallsdóttur (2013) en 
með aldrinum áttu viðmælendur hennar auðveldara með að skipuleggja sig og koma 
jafnvægi á daglegt líf.

Hlutverk skólans í að stuðla að lífsgæðum og þátttöku barna 
með einhverfu
Í þessari rannsókn voru börn með einhverfu almennt sátt við þátttöku sína í skóla-
starfi en töldu hana þó minni en fram kom meðal jafnaldra í samanburðarhópi. For-
eldrar upplifðu meiri erfiðleika hjá einhverfum börnum sínum, til dæmis varðandi 
einbeitingu og samskipti við kennara. 

Skólastefnan sem kennd er við skóla án aðgreiningar hefur verið ríkjandi stefna í  
íslenskum grunnskólum um árabil. Stefnan felst í því að öll börn hafi rétt á því að sækja 
menntun í sinn heimaskóla og fá þar viðeigandi stuðning og námsefni sem hentar  
getu þeirra (Hafdís Guðjónsdóttir og Jóhanna Karlsdóttir, 2009). Í markmiðsgrein 
grunnskólalaganna (nr. 2) segir meðal annars að 

grunnskóli [skuli] leitast við að haga störfum sínum í sem fyllstu samræmi við stöðu 
og þarfir nemenda og stuðla að alhliða þroska, velferð og menntun hvers og eins … 
skólastarfið skal leggja grundvöll að frumkvæði og sjálfstæðri hugsun nemenda og 
þjálfa hæfni þeirra til samstarfs við aðra. (Lög um grunnskóla nr. 91/2008)
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Þær rannsóknir sem fundust um efnið benda hins vegar til þess að oft skorti á þekk-
ingu og færni starfsfólks til að sinna kennslu og stuðningi við nemendur á einhverfu-
rófi (Barnard, Prior og Potter, 2000; Björn Gauti Björnsson, 2012; Humphrey og Lewis, 
2008; Jarþrúður Þórhallsdóttir, 2013). 

Rannsóknir sýna að samband kennara og nemanda með einhverfu skiptir miklu 
máli fyrir þátttöku hans og ánægju í skólanum (Humphrey og Lewis, 2008; Jarþrúður 
Þórhallsdóttir, 2013). Bent hefur verið á að hefðbundin nálgun í kennslu komi ekki 
nægilega til móts við þarfir nemendanna. Leggja þurfi meiri áherslu á félagslega 
aðild, samskiptafærni og myndun vinatengsla, sem eru afar mikilvægir námsþættir 
fyrir börn á einhverfurófi (Humphrey og Lewis, 2008). Kröfurnar sem gerðar eru í 
kennslustundum geta reynst nemendum á einhverfurófi um megn, sem og samskipti 
við bekkjarfélaga. Erfiðast reynist nemendunum þó yfirleitt að glíma við aðstæður 
þar sem formfesta og gæsla er ekki jafnmikil og í bekkjarstofunni, svo sem í frímínút-
um, frjálsum tímum og íþróttatímum (Sigrún Hjartardóttir og Sigurrós Jóhannsdóttir, 
2014). Brýnt er að gerðar séu raunhæfar kröfur til nemenda á einhverfurófi, veittur 
viðeigandi stuðningur og boðið upp á sveigjanleika í skólastarfinu. Oftar en ekki er 
nauðsynlegt að auka eða takmarka umhverfisáreiti eftir þörfum, svo sem með að-
gangi að rólegu athvarfi. Þannig má stuðla að auknum lífsgæðum barna og unglinga 
með einhverfu, bæði hér og nú og einnig þegar litið er til framtíðar. 

Réttmæti notkunar KIDSCREEN með börnum með einhverfu
Mikilvægt er að kanna gildi og eiginleika lífsgæðamatslista með mismunandi hópum 
barna og einnig í ólíkum samfélögum. Tavernor o.fl. (2013) draga í efa að KIDSCREEN 
endurspegli lífsgæði barna með einhverfu nægilega og telja að þörf sé á sértækum 
matslista fyrir hópinn. Þar með er gert ráð fyrir að einhverfurófsröskun hafi bein áhrif 
á lífsgæði barnanna og minni áhersla er lögð á þátt umhverfisins í að efla eða draga 
úr þátttöku þeirra í daglegu lífi. Slík nálgun stangast á við reynslu og upplifun þeirra 
sem lýst hafa jákvæðum áhrifum einhverfurófsgreiningar á sjálfsskilning og daglegt 
líf (Jackson, 2002/2011; Jarþrúður Þórhallsdóttir, 2013; Molloy og Vasil, 2004). Enn 
mikilvægara er þó að notkun sértækra einkennamiðaðra matslista kemur í veg fyrir 
samanburð við aðra hópa barna (Ravens-Sieberer o.fl., 2005), líkt og gert er í þessari 
rannsókn. Til að kanna nánar gildi og eiginleika KIDSCREEN með börnum á ein-
hverfurófi og kanna röksemdafærslu að baki svörum er heppilegt að nota eigindleg 
viðtöl. Slík rannsókn er þegar í gangi og greint verður frá henni á öðrum vettvangi.

Styrkleikar og takmarkanir
Svarhlutfall meðal þátttakenda í rannsóknarhópi var fremur lágt eða 35% meðal barna 
og 42,6% hjá foreldrum. Bakgrunnsupplýsingar um hópinn sem neitaði þátttöku voru 
óaðgengilegar og því ekki hægt að segja til um hugsanlega skekkju í úrtakinu. Við úr-
vinnslu niðurstaðna úr KIDSCREEN-27-matslistanum voru svör þátttakenda í rann-
sóknar- og samanburðarhópi ekki pöruð saman þrátt fyrir möguleika á því. Við pörun 
milli hópanna tveggja hefði fjöldi þátttakenda dregist saman og kusu rannsakendur 
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fjöldann fram yfir pörunina. Mikill meirihluti svarenda var mæður og endurspegla 
niðurstöðurnar því fyrst og fremst viðhorf þeirra en ekki feðra. 

Styrkleikar rannsóknarinnar felast hins vegar í fjölda þátttakenda því þrátt fyrir lágt 
svarhlutfall eru þátttakendur hátt hlutfall getumikilla barna með einhverfu á Íslandi. 
Reyndar er fjöldi barnanna töluvert meiri en áður hefur sést í sjálfsmatsrannsóknum 
á lífsgæðum barna með einhverfu (Burgess og Turkstra, 2010; Shipman o.fl., 2011; 
Tavernor o.fl., 2013). Auk þess má nefna nýjung varðandi gagnasöfnun sem fólst í því 
að lífsgæðamatslistinn KIDSCREEN-27 var gerður aðgengilegur í rafrænu formi og 
þátttakendum gefinn kostur á að hlusta á hverja spurningu. Þannig var reynt að koma 
til móts við breytileika í hópi barna í rannsóknar- og samanburðarhópi og leitast við 
að auka sjálfstæði þeirra við að svara listanum.

LOKAORÐ
Ýmsir þættir í nærumhverfinu hafa áhrif á líðan og þátttöku barna með einhverfu 
heima fyrir, í skólanum og á öðrum vettvangi. Ein leið til að meta líðan og aðstæður 
barna með einhverfu er að nota lífsgæðamatslista á borð við KIDSCREEN-27. Upplýs-
ingarnar má nýta til að leggja grunn að virkri teymisvinnu barna, foreldra og fagfólks 
í því skyni að auka lífsgæði barnanna. Brýnt er að leitast við að koma til móts við 
fjölbreytilegar þarfir og aðstæður hvers barns. 

Ef upplifun barna á lífsgæðum sínum er góð er fátt sem hindrar þau í að taka virkan 
þátt í samfélaginu. Ef reynsla þeirra mótast hins vegar af neikvæðum viðhorfum eða 
takmörkuðu aðgengi að tilteknu rými og félagslegum hópum er líklegra en ekki að 
þau dragi sig í hlé og forðist áskoranir af ýmsum toga. 

Rannsóknin varpar ljósi á mikilvægi þess að huga bæði að reynslu og vilja barna 
með einhverfu og foreldra þeirra. Börn og foreldrar sem tóku þátt í rannsókninni voru 
sammála um að takmörkuð félagsleg þátttaka og líkamleg virkni drægi einna helst úr 
lífsgæðum barnanna. Fyllsta ástæða er því til að huga sérstaklega að þeim þáttum og 
að foreldrar, kennarar og aðrir sem koma að málum barnanna skapi þeim umhverfi 
sem styður þau.

ATHUGASEMD
Við þökkum öllum þeim sem tóku þátt í rannsókninni og gerðu okkur kleift að ráðast 
í hana. Sérstakar þakkir færum við starfsfólki Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins 
fyrir ánægjulegt samstarf og þá miklu vinnu sem það lagði í rannsóknina. Jafnframt 
þökkum við Rannsóknamiðstöð Háskólans á Akureyri fyrir gott samstarf og loks fær 
Rannsóknasjóður Háskólans á Akureyri þakkir fyrir sitt framlag. Rannsóknin var gerð 
með leyfi Vísindasiðanefndar nr. VSN-13-081 og tilkynnt til Persónuverndar.
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Quality of life of high-functioning children with autism 
spectrum disorders, aged between 8–17 years

Abstract
Objectives: This study focused on the quality of life (QoL) of high-functioning chil-
dren with autism spectrum disorders (ASD), aged 8–17 years. The purpose of the 
study was twofold; firstly to explore how high-functioning children with ASD exper-
ience their quality of life compared to peers in a control group. Secondly to explore 
how parents evaluate their children’s QoL. The study is part of a larger project named 
Quality of life, participation and environment of children living in Iceland which is imple-
mented in cooperation with the State Diagnostic and Counselling Center. 

Method: A cross-sectional descriptive comparative design was used in the study. Data 
was collected with the Icelandic version of the KIDSCREEN-27, a generic quality of life 
questionnaire for use with children and adolescents. KIDSCREEN-27 measures five 
QoL dimensions: Physical Well-being (5 items), Psychological Well-being (7 items), Parent 
Relations & Autonomy (7 items), Social Support & Peers (4 items), and School (4 items). 
A total of 109 children with ASD and 129 parents of children with ASD answered the 
questionnaire as well as 251 children and 286 parents in a control group. Independent 
t-tests were conducted to compare group differences. Mixed between-within subjects 
ANOVA was used to relate QoL to background information on the children and their 
families. Reliability was assessed using Cronbach’s alpha.

Findings: Overall, high-functioning children with ASD were positive towards their 
position in life although some difficulties existed. On the KIDSCREEN-27 the children 
evaluated their QoL within half a standard deviation from the average normal dis-
tribution on all five QoL dimensions. The lowest scores were within the dimensions 
Physical Well-being and Social Support & Peers where the children’s QoL was on the 
verge of being less than average. Furthermore, children with ASD evaluated their QoL 
to be significantly less than their peers in the control group on all dimensions. The par-
ents of high-functioning children with ASD evaluated their children’s QoL less than 
half a standard deviation from the average normal distribution in four of five dimen-
sions; Physical Well-being, Psychological Well-being, Social Support & Peers and School. 
On those four dimensions parents’ reports differed significantly from the children’s 
scores. No differences were obtained between children with ASD and their parents on 



the Autonomy & Parents dimension. Significant differences were obtained between the 
scores of younger (8–11 years) and older (12–17 years) children with ASD on the Au-
tonomy & Parents dimension, with adolescents scoring higher than younger children, 
and between the parents of younger and older children on the Physical Well-being, Psy-
chological Well-being and Social Support & Peers dimensions, with parents of younger 
children scoring higher. The parents of children with ASD evaluated their children’s 
QoL significantly less on all dimensions than did parents of children in the control 
group. Internal consistency values of the KIDSCREEN-27 dimensions (Cronbach’s-α) 
were in the range of 0.790-0.893 for self-report measures and 0.705-0.916 for the proxy 
version. 

Interpretation: The study provides an important insight into the QoL of high-func-
tioning children with ASD, both from children’s and parents’ perspective. The dis-
cordance between the answers of children with ASD and their parents is of particular 
interest and highlights the importance of seeking information about participation in 
daily life from the children themselves. Parents may have greater difficulty inter-
preting the world through the eyes of their children with ASD than they would for 
more typically developing children. Additionally, the parents’ concerns regarding their  
children’s lack of social participation and future prospects may affect the parent’s 
answers, even if they are asked to answer just like their child would. Children and 
adults may hold different values and parents may compare their child to same age 
peers while the child with ASD refers to own experience when considering his or 
her participation and well-being. They may even see the ASD as a positive aspect of 
their self-image, since they do not know anything else and thus do not compare to the 
typical developmental process. The results indicate that special attention should be 
given to factors related to social participation and physical activity among children 
with ASD in order to increase their QoL. The results can be useful for guiding and 
planning services for children with ASD and their families, especially within schools 
and during leisure time. 

Keywords: Quality of life, high-functioning children, autism, KIDSCREEN-27, self-
report
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Erfið hegðun nemenda: Áhrif á líðan 
kennara

Í þessari rannsókn var kannað umfang erfiðrar hegðunar grunnskólanema og áhrif henn-
ar á kennara og nám nemenda. Athugað var hvaðan kennarar fá stuðning til þess að tak-
ast á við hegðunarerfiðleika nemenda, hvort þeir fyndu fyrir einkennum tilfinningaþrots og 
hvort þau tengdust erfiðri hegðun nemenda. Gögnum var safnað með spurningum af lista 
Westling (2010) um hegðunarerfiðleika og af lista Maslach um kulnun (Maslach og Jackson, 
1981). Þátttakendur voru 95 umsjónarkennarar í 1.–6. bekk og sérkennarar allra bekkja úr 
níu grunnskólum á höfuðborgarsvæðinu. Kennarar í rannsókninni töldu um fjórðung nem-
enda sýna erfiða hegðun og fengu helst stuðning frá samstarfsfólki sínu til að takast á við 
hana. Stór hluti þátttakenda sagðist þurfa að fást við hegðunarerfiðleika daglega og taldi þá 
hafa neikvæð áhrif á sig og nemendur sína. Allt að þriðjungur þátttakenda fann fyrir ein-
kennum tilfinningaþrots og rúmlega helmingur íhugaði að hætta kennslu vegna erfiðr-
ar hegðunar nemenda. Niðurstöður benda til þess að mikilvægt sé að fyrirbyggja og draga 
úr hegðunarerfiðleikum nemenda til að skapa jákvæðara náms- og starfsumhverfi í skólum.

Efnisorð: Hegðunarerfiðleikar nemenda, líðan kennara, tilfinningaþrot, kulnun, stuðn-
ingur í starfi

Inngangur
Hegðunarerfiðleikar nemenda eru það viðfangsefni sem veldur starfsfólki grunn-
skóla hérlendis hvað mestum áhyggjum (Ingvar Sigurgeirsson og Ingibjörg Kalda-
lóns, 2006). Í könnun meðal íslenskra grunnskólakennara 2012 sögðu þrír af hverjum 
fjórum kennurum að álag í starfi hefði aukist mikið vegna vaxandi hegðunarerfiðleika 
nemenda og flestum fannst „erfiðir nemendur“ og agavandamál það erfiðasta við 
kennarastarfið (Samband íslenskra sveitarfélaga og Félag grunnskólakennara, 2012, 
bls. 36). Einnig virðast margir kennarar hérlendis finna fyrir kulnun í starfi (Anna 
Þóra Baldursdóttir og Valgerður Magnúsdóttir, 2007). Í þessari grein verður fjallað 
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um mat kennara á umfangi erfiðrar hegðunar nemenda og samband hennar við líðan  
kennara í starfi, þá einkum við einn þátt kulnunar, tilfinningaþrot (e. emotional  
exhaustion). 

Erfið hegðun
Hegðun telst erfið (e. challenging) ef hún hefur þráfaldlega truflandi áhrif á nám 
eða samskipti barns við jafnaldra eða fullorðna (Powell, Fixsen, Dunlap, Smith og 
Fox, 2007). Westling (2010) rannsakaði meðal almennra bandarískra kennara og sér-
kennara ýmsa þætti sem snúa að hegðunarerfiðleikum nemenda. Þar var hegðun 
skilgreind sem „erfið“ ef hún „truflar nám, er hættuleg nemandanum eða öðrum, 
veldur líkamlegum sársauka, eignatjóni eða truflar verulega skólastarf“ (bls. 50, ís-
lensk þýðing greinarhöfunda). Þá var einnig miðað við að hegðunin ætti sér oft stað 
og að vandasamt væri að breyta henni til hins betra. Tilgreindar voru mismunandi 
birtingarmyndir erfiðrar hegðunar í skólaumhverfinu, svo sem: mótþrói og óhlýðni, 
truflun á hefðbundnu skólastarfi, líkamlegt ofbeldi, að draga sig í hlé og forðast sam-
skipti, félagslega óviðeigandi hegðun, lögbrot (til dæmis þjófnaður eða eignaspjöll) og 
sjálfsörvandi eða endurteknar hreyfingar (Westling, 2010). Stundum er erfið hegðun 
tengd formlegri sálfræðilegri greiningu erfiðleika á borð við þroskafrávik, röskun á 
einhverfurófi, tilfinningaröskun, athyglisbrest með/án ofvirkni eða hegðunarröskun 
(O’Neill o.fl., 1997) en í öðrum tilvikum sýna einstaklingar erfiða hegðun þó að þeir 
séu ekki með neinar slíkar greiningar. 

Á Íslandi eins og annars staðar hafa hegðunarerfiðleikar valdið kennurum og for-
eldrum talsverðum áhyggjum og var ákveðið að rannsaka hegðunarvanda í öllum 
almennum grunnskólum Reykjavíkur skólaárið 2005–2006 (Ingvar Sigurgeirsson og 
Ingibjörg Kaldalóns, 2006). Markmiðið var að kanna umfang og eðli hegðunarerfið-
leika og hvaða leiðir væru notaðar til að fást við þá. Tekin voru fjörutíu rýnihópaviðtöl 
við samtals 233 stjórnendur, kennara eða aðra starfsmenn og spurningalisti var lagður 
fyrir þátttakendur. Ekki var lagt upp með ákveðna skilgreiningu á „hegðunarvand-
kvæðum, heldur var skilningur viðmælenda látinn ráða för“ en oftast var rætt um 
„sífellda eða endurtekna truflun í kennslustundum eða frímínútum“ (Ingvar Sigur-
geirsson og Ingibjörg Kaldalóns, 2006, bls. 16). Að mati þátttakenda áttu að jafnaði 
tveir til þrír nemendur í hverjum bekk við hegðunarvandkvæði að stríða. Í rannsókn 
á starfsháttum í tuttugu grunnskólum hérlendis 2009–2011 kom fram að meirihluti 
skólastarfsfólks, eða þrír af hverjum fjórum, þurfti að takast á við hegðunarerfiðleika 
einu sinni í viku eða oftar (Anna-Lind Pétursdóttir, 2013; Rúnar Sigþórsson, Anna-
Lind Pétursdóttir og Þóra Björk Jónsdóttir, 2014). Algengast var að kljást þyrfti við 
truflandi hegðun nemenda. Aðeins einn af hverjum tíu starfsmönnum þurfti sjaldan 
eða aldrei að fást við erfiða hegðun nemenda (Anna-Lind Pétursdóttir, 2013; Rúnar 
Sigþórsson o.fl., 2014). 
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Áhrif erfiðrar hegðunar
Hegðunarerfiðleikar trufla ekki bara samskipti, heldur geta þeir einnig haft neikvæð 
áhrif á námsframvindu og tækifæri nemenda í lífinu. Í rannsókn Westling (2010) kom 
fram að flestir kennarar töldu erfiða hegðun hafa slæm áhrif á námsframvindu nem-
enda. Sjö af hverjum tíu sérkennurum og átta af hverjum tíu almennum kennurum í 
þeirri rannsókn töldu nemendur sem sýna erfiða hegðun læra minna vegna hennar. 
Langtímarannsóknir hafa einnig sýnt slæmar framtíðarhorfur nemenda með langvar-
andi hegðunarerfiðleika. Þeir nemendur eru líklegri en aðrir til að fá lægri einkunnir, 
skrópa í skóla, flosna upp úr námi, eiga í erfiðleikum félagslega og að komast í kast 
við lögin (Bradley, Doolittle og Bartolotta, 2008; Wagner, 1995). Einnig eiga nemendur 
með hegðunarerfiðleika erfiðara uppdráttar á vinnumarkaði að námi loknu og eru 
líklegri til að sinna láglaunastörfum eða vera án atvinnu (Bradley o.fl., 2008; Wagner, 
1995). 

Hegðunarerfiðleikar hafa ekki aðeins neikvæð áhrif á nám og framtíðarhorfur 
viðkomandi nemenda, heldur geta einnig truflað nám samnemenda og aukið álag á 
kennara (Samband íslenskra sveitarfélaga og Félag grunnskólakennara, 2012; West-
ling, 2010). Niðurstöður Westling (2010) sýndu að átta af hverjum tíu kennurum töldu 
aðra nemendur læra minna vegna erfiðrar hegðunar samnemanda. Þá sögðu átta af 
hverjum tíu almennum og þrír af hverjum fjórum sérkennurum að erfið hegðun yki 
streitu þeirra í starfi. Þessar niðurstöður eru í samræmi við niðurstöður könnunar 
meðal íslenskra grunnskólakennara sem sýndi að kennarar fyndu fyrir vaxandi álagi í 
starfi vegna aukinna hegðunarvandkvæða og að „erfiðir nemendur“ og agavandamál 
væri það sem þeim þætti erfiðast við kennarastarfið (Samband íslenskra sveitarfélaga 
og Félag grunnskólakennara, 2012, bls. 36). Rannsókn sem gerð var á líðan íslenskra 
kennara árið 2005 leiddi í ljós að helstu streituvaldar í starfi væru vinnuálag og tíma-
skortur ásamt aga- og hegðunarvanda. Einnig kom fram að kennarar höfðu áhyggjur 
af erfiðleikum nemenda og þóttu úrræði of fá (Anna Þóra Baldursdóttir og Valgerður 
Magnúsdóttir, 2007). Það er því margt sem bendir til þess að hegðunarerfiðleikar nem-
enda valdi grunnskólakennurum á Íslandi talsverðu álagi í starfi.

Tilfinningaþrot meðal kennara
Álag og langvarandi streita í starfi getur leitt til kulnunar (Burke og Greenglass, 1995; 
Maslach, Schaufeli og Leiter, 2001). Maslach o.fl. (2001) hafa skilgreint þrjá þætti 
kulnunar; hlutgerving (e. depersonalization), minnkandi starfsárangur (e. reduced per-
sonal accomplishment) og tilfinningaþrot. Með hlutgervingu er átt við að viðkomandi 
hlutgeri skjólstæðinga sína, komi ekki fram við þá eins og manneskjur heldur fjar-
lægist þá með því að koma fram við þá eins og hluti. Minnkandi starfsárangur vísar 
til þeirrar tilfinningar viðkomandi að vinnuframlag hans hafi litla sem enga þýðingu. 
Tilfinningaþrot er sá þáttur sem oftast er vísað til þegar fjallað er um kulnun en þá 
finnst viðkomandi að hann sé uppgefinn tilfinningalega, finnur fyrir vanmáttarkennd 
og fjarlægist starf sitt tilfinningalega og vitsmunalega (Anna Þóra Baldursdóttir og 
Valgerður Magnúsdóttir, 2007; Maslach o.fl., 2001). 
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Ýmsir þættir tengjast kulnun í starfi. Umfangsmikil könnun var gerð í Frakklandi á 
áhrifaþáttum kulnunar meðal kennara á öllum skólastigum, frá leikskóla upp í há-
skóla (Vercambre, Brosselin, Gilbert, Nerrière og Kovess-Masféty, 2009). Í ljós kom 
að kvenkyns kennarar fundu frekar fyrir tilfinningaþroti og minnkandi starfsárangri 
meðan karlkyns kennurum var hættara við hlutgervingu. Kennarar fjölmennra bekkja 
og þeir sem kenndu á yngri stigum grunnskóla fundu oftar fyrir tilfinningaþroti en 
kennarar eldri nemenda. Einnig kom frekar fram tilfinningaþrot og hlutgerving 
hjá þeim sem kenndu í fátækari hverfum (e. underprivileged areas) en hjá þeim sem 
kenndu í „venjulegum“ hverfum (Vercambre o.fl., 2009). Meðal íslenskra kennara hafa 
komið fram vísbendingar um að kulnun sé meiri á meðal yngri kennara en þeirra 
eldri (Anna Þóra Baldursdóttir og Valgerður Magnúsdóttir, 2007). Í rannsókn meðal 
norskra kennara kom fram að tímaskortur hafði sterkust tengsl við tilfinningaþrot 
kennara (Skaalvik og Skaalvik, 2010). Þannig voru þeir kennarar sem upplifðu mestan 
tímaskort almennt mest á þrotum tilfinningalega. Einnig höfðu þeir kennarar sem 
fundu fyrir miklu tilfinningaþroti litla trú á eigin getu sem kennarar. Eins og nærri má 
geta, upplifðu kennarar sem fundu fyrir miklu tilfinningaþroti minni starfsánægju 
(Skaalvik og Skaalvik, 2010).

Tengsl milli hegðunarerfiðleika nemenda og kulnunar kennara í starfi hafa oft 
komið fram í rannsóknum (Hastings og Bham, 2003; Kokkinos, 2007; McCormick 
og Barnett, 2011; Vercambre o.fl., 2009). Í rannsókn á áhrifaþáttum kulnunar breskra 
grunnskólakennara kom í ljós að hegðunarmynstur nemenda tengdist mismunandi 
undirþáttum kulnunar. Vanvirðing af hálfu nemenda tengdist bæði tilfinningaþroti 
og hlutgervingu hjá kennurum, en skortur á félagslegum samskiptum nemenda við 
kennara tengdist hlutgervingu og minnkandi starfsárangri (Hastings og Bham, 2003). 
Hjá grunnskólakennurum á Kýpur mældist einnig samband á milli hegðunarerfið-
leika nemenda og kulnunar (Kokkinos, 2007). Streita tengd því að fást við erfiða hegð-
un nemenda hafði þar sterkust tengsl við kulnun, en hún birtist á mismunandi hátt hjá 
kennurum. Þeir kennarar sem voru mjög samviskusamir upplifðu frekar hlutgervingu 
en þeir sem fundu fyrir tímaskorti fundu oftar fyrir tilfinningaþroti (Kokkinos, 2007). 

Kulnun í starfi helst oft í hendur við löngun kennara til að skipta um starfsvett-
vang. Reyndust allir þrír þættir kulnunar tengjast alvarlegum áformum ástralskra 
nýliða í kennslu um að hætta störfum (Goddard og Goddard, 2006). Stundum tengj-
ast slíkar fyrirætlanir beint erfiðri hegðun nemenda (Ingersoll, 2001; Kukla-Acevedo, 
2009). Nýliðar í kennslu virðast sérstaklega viðkvæmir fyrir erfiðri hegðun nemenda 
og það getur vegið þungt í ákvörðun þeirra um að hætta kennslu (Kukla-Acevedo, 
2009). Í rannsókn meðal íslenskra kennara reyndust þrír fjórðu þeirra hafa íhugað 
að hætta störfum, þar af flestir vegna launakjara, vinnuálags og virðingarleysis fyrir 
starfi kennarans (Anna Þóra Baldursdóttir og Valgerður Magnúsdóttir, 2007).

Vinnubrögð kennara geta átt þátt í samspili hegðunarerfiðleika nemenda og 
kulnunar. Til að mynda komu fram tengsl milli truflandi hegðunar nemenda, bekkjar- 
stjórnunaraðferða og tilfinningaþrots kennara í rannsókn Reinke, Herman og 
Stormont (2013). Rannsóknin var gerð í grunnskólum í miðvesturríkjum Bandaríkj-
anna þar sem unnið var eftir aðferðum Heildstæðs stuðnings við jákvæða hegðun  



Uppeldi og menntun/Icelandic Journal of Education 23(2) 2014 69

SNÆFRÍÐUR DRÖFN BJÖRGVINSDÓTTIR og ANNA- LIND  PÉTURSDÓTTIR

(e. School-wide Positive Behavioral Interventions and Support, SW-PBIS). Þeir kennarar 
sem notuðu mikið af almennu hrósi eða jákvæðum ummælum um nemendur höfðu 
mikla trú á sér sem bekkjarstjórnendur og hjá þeim var lítið um truflandi hegðun nem-
enda. Þeir kennarar sem notuðu hlutfallslega meira af neikvæðum athugasemdum en 
jákvæðum, og brugðust við truflandi hegðun nemenda með hvössum skammaryrð-
um fundu frekar fyrir tilfinningaþroti. Hjá þeim var einnig mest um truflandi hegðun 
nemenda (Reinke o.fl., 2013). Þessar niðurstöður fela í sér vísbendingar um samspil 
hegðunar nemenda, vinnubragða kennara og kulnunar en ekki er hægt að álykta 
um orsakasamband þessara þátta eða í hvaða tímaröð þeir eiga sér stað. Tilraun var 
gerð til þess að kortleggja tímalegt samhengi þessara þátta í langtímarannsókn meðal 
grunnskólakennara í Hollandi (Brouwers og Tomic, 2000). Markmiðið var að kanna 
tengsl trúar á eigin getu í bekkjarstjórnun við þessa þrjá undirþætti kulnunar. Í ljós 
kom að mikið tilfinningaþrot spáði fyrir um litla trú á eigin getu sem síðan tengdist 
minnkandi starfsárangri. Þannig höfðu kennarar sem voru tilfinningalega á þrotum 
ekki mikla trú á sér sem bekkjarstjórnendur og upplifðu minnkandi starfsárangur, lík-
lega vegna þess að þeir gáfust fljótt upp á að reyna að takast á við hegðunarerfiðleika 
nemenda. Þetta samspil spáði síðan fyrir um aukna hlutgervingu fimm mánuðum 
síðar (Brouwers og Tomic, 2000).

Stuðningur við kennara 
Starfsfólk grunnskóla hérlendis beitir fjölbreyttum úrræðum til að takast á við hegð-
unarerfiðleika eins og fram kom í rannsókn Ingvars Sigurgeirssonar og Ingibjargar 
Kaldalóns (2006). Þar kom einnig í ljós að góður skólabragur og jákvætt viðhorf til 
nemenda og foreldra einkenndi skóla þar sem starfsfólki fannst það hafa góð tök á 
vandanum eða hegðunarvandi var minnstur. Vísbendingar eru um að í skólum þar 
sem markvisst forvarnarstarf og hegðunarstjórnun fer fram finni kennarar síður fyrir 
kulnun (Ross, Romer og Horner, 2012). 

Stuðningur í starfi er mikilvægur þáttur í starfsánægju kennara og hann tengist 
jafnframt beitingu árangursríkra aðferða til að takast á við hegðunarerfiðleika nem-
enda. Til að mynda kom fram í rannsókn Westling (2010) að kennarar sem fengu meiri 
stuðning til að takast á við erfiða hegðun notuðu frekar gagnreyndar aðferðir í því 
sambandi en kennarar sem fengu minni stuðning. Þannig virðist stuðningur í starfi 
geta hjálpað kennurum að beita árangursríkum leiðum til að fyrirbyggja eða draga 
úr hegðunarerfiðleikum. Kennarar geta fengið slíkan stuðning úr ýmsum áttum, svo 
sem frá öðrum kennurum eða stuðningsfulltrúum, skólastjórnendum, foreldrum 
nemenda, lausnarteymi innan skólans, sérfræðingi í hegðunarstjórnun eða öðrum 
sérfræðingum utan skólans eða jafnvel stjórnendum sveitarfélagsins (Westling, 2010). 

Algengast virðist vera að kennarar fái stuðning frá sínu nánasta samstarfsfólki eða 
skólastjórnendum. Rannsókn Westling (2010) sýndi að rúmlega sex af hverjum tíu 
sérkennurum sögðust oft fá stuðning frá öðrum kennurum eða stuðningsfulltrúum 
en það átti aðeins við tæplega einn af hverjum tíu almennum kennurum. Helmingur 
sérkennara fékk oft stuðning frá skólastjórnendum samanborið við þriðjung almennra 
kennara. Hlutfall sérkennara sem fékk oft ráðgjöf frá teymi við að útbúa einstaklings-
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miðaða stuðningsáætlun var 38% samanborið við 25% almennra kennara. Loks fékk 
rúmur fjórðungur sérkennara oft stuðning frá sérfræðingum í hegðunarstjórnun eða 
atferlisgreiningu en einungis sjötti hver almennur kennari. Þessar niðurstöður benda 
til þess að sérkennarar fái meiri stuðning en aðrir kennarar en þó kom ekki fram mun-
ur þegar spurt var um sérfræðinga utan skólans; einn af hverjum tíu kennurum sagð-
ist oft fá stuðning frá þeim (Westling, 2010).

Mikilvægi stuðnings við kennara þegar tekist er á við erfiða hegðun kom fram í 
rannsókn Ingvars Sigurgeirssonar og Ingibjargar Kaldalóns (2006). Starfsfólk skóla 
taldi skort á utanaðkomandi stuðningi sérfræðinga vera einn meginvandann við 
kennslu nemenda með hegðunarvanda, á eftir of litlu fjármagni og geðrænum vanda-
málum nemenda. Ákall um aukna faglega ráðgjöf mátti greina þegar starfsfólk skóla 
var spurt hvað væri nauðsynlegast að gera til að hægt væri að koma betur til móts 
við börn með hegðunarvanda (Ingvar Sigurgeirsson og Ingibjörg Kaldalóns, 2006). Í 
rannsókn á starfsháttum grunnskóla fannst rúmlega átta af hverjum tíu fagmenntuð-
um starfsmönnum samstarf kennara og stuðningur stjórnenda skipta mjög miklu máli 
fyrir góða hegðun nemenda (Anna-Lind Pétursdóttir, 2013; Rúnar Sigþórsson o.fl., 
2014). Rúmlega níu af hverjum tíu starfsmönnum þóttu sérfræðingar innan skólans 
gegna mikilvægu hlutverki við að stuðla að góðri hegðun nemenda en rúmlega þrír 
fjórðu töldu sérfræðinga utan skólans mikilvæga í því sambandi (Anna-Lind Péturs-
dóttir, 2013).

Mikilvægi stuðnings samstarfsfólks birtist ekki síst í því að hann getur dregið úr 
hættu á kulnun (Greenglass, Burke og Konarski, 1998). Kennarar sem fá lítinn stuðn-
ing frá samstarfsmönnum eru líklegri til að upplifa einkenni kulnunar en þeir sem 
fá stuðning (Burke og Greenglass, 1995). Einnig sýndi rannsókn meðal bandarískra 
kennara að agamál og skortur á stuðningi skólastjórnenda var ein af meginástæðum 
fyrir skertri starfsánægju og uppsögn (Ingersoll, 2001). Fram kom í íslenskri rann-
sókn að því meiri hvatningu og stuðning sem kennurum fannst þeir fá frá skólastjórn-
endum, foreldrum og samkennurum, þeim mun ólíklegri voru þeir til að sýna merki 
um kulnun (Anna Þóra Baldursdóttir og Valgerður Magnúsdóttir, 2007). Langtíma-
rannsókn meðal grunnskólakennara í Kanada sýndi að álagsþættir í vinnuumhverf-
inu, svo sem skortur á stuðningi, komu fyrst fram í tilfinningaþroti hjá kennurum 
(Greenglass o.fl., 1998). Jafnframt kom í ljós að fyrirbyggjandi áhrif stuðnings í starfi 
voru mismunandi eftir kyni. Meðal kvenkennara dró stuðningur samkennara úr lík-
um á tilfinningaþroti en hjá karlkennurum jók stuðningur stjórnenda og samkennara 
upplifun kennaranna á árangri í starfi (Greenglass o.fl., 1998). Svipuð áhrif komu fram 
í rannsókn meðal kennara í Bandaríkjunum þar sem stuðningur stjórnenda hafði mest 
áhrif á starfsánægju kennara, og réð síðan mestu um það hvort kennarar hygðust 
halda áfram í starfi (Tickle, Chang og Kim, 2011). Í rannsókn á líðan kennara hérlendis 
kom einmitt fram að hrós og stuðningur frá skólastjórnendum og samstarfsfólki var 
meðal þess sem kennurum fannst mest hvetjandi í starfi (Anna Þóra Baldursdóttir og 
Valgerður Magnúsdóttir, 2007). 

Stuðningur frá vinnufélögum skiptir sérstaklega miklu máli þegar vinnuálagið er 
mikið. Þetta sýndi rannsókn meðal kennara með innan við þriggja ára starfsreynslu í 
Kanada. Þar reyndist vera skýrt samband milli minni félagslegs stuðnings í vinnunni 
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og meiri löngunar til að hætta í starfi. Þeir kennarar sem fengu góðan stuðning frá 
starfsfélögum vildu síður skipta um starfsvettvang og þessi tengsl urðu sterkari eftir 
því sem vinnuálag jókst (Pomaki, DeLongis, Frey, Short og Woehrle, 2010). Þannig ætti 
að vera hægt að draga úr líkum á kulnun kennara og brotthvarfi þeirra úr skólum með 
öflugum stuðningi vinnufélaga, ekki síst ef hann nýtist til að takast á við hegðunar-
erfiðleika nemenda.

Markmið rannsóknarinnar
Fram hefur komið að talsvert sé um hegðunarerfiðleika meðal íslenskra nemenda 
(Anna-Lind Pétursdóttir, 2013; Ingvar Sigurgeirsson og Ingibjörg Kaldalóns, 2006; 
Rúnar Sigþórsson o.fl., 2014) sem ætla má að hafi neikvæð áhrif á nám þeirra og sam-
nemenda (Bradley o.fl., 2008; Westling, 2010). Erfið hegðun nemenda eykur einnig 
álag á kennara í starfi (Samband íslenskra sveitarfélaga og Félag grunnskólakennara, 
2012; Westling, 2010) og ýtir undir kulnun þeirra (Hastings og Bham, 2003; Kokkinos, 
2007; McCormick og Barnett, 2011; Vercambre o.fl., 2009). Hins vegar skortir rann-
sóknir á tengslum erfiðrar hegðunar við líðan kennara hérlendis, og þá sérstaklega 
við kulnun í starfi. Hér verður leitast við að svara eftirfarandi rannsóknarspurningum 
um hegðunarerfiðleika nemenda, áhrif þeirra á líðan kennara og hvaða stuðning þeir 
fá í starfi:

•	 Hversu oft þurfa kennarar að takast á við erfiða hegðun nemenda í starfi?
•	 Hver eru áhrif erfiðrar hegðunar nemenda á kennara og nemendur?
•	 Finna kennarar fyrir einkennum tilfinningaþrots og tengjast þau erfiðri hegðun 

nemenda?
•	 Hvaðan fá kennarar stuðning til að takast á við erfiða hegðun? 

AÐFERÐ 

Þátttakendur
Í úrtakinu voru 182 kennarar, 84–95 þeirra (46–52%) svöruðu þeim spurningum sem 
eru til umfjöllunar í þessari grein. Svarhlutfallið var 51% að meðaltali. Kennararnir 
störfuðu í níu stórum grunnskólum á höfuðborgarsvæðinu með nemendafjölda á bil-
inu 366–720. Skólarnir voru valdir út frá hentugleika, sjá nánar undirkaflann Fram-
kvæmd. Af úrtakinu voru 36% úr þremur skólum þar sem Uppbyggingarstefnan hafði 
verið innleidd, 36% úr þremur skólum með Heildstæðan stuðning við jákvæða hegðun 
og 28% úr þremur skólum þar sem unnið var með SMT-skólafærni. Af þeim sem luku 
spurningalistanum störfuðu 81% sem umsjónarkennarar í 1.–6. bekk, 17% sem sér-
kennarar og 2% við annars konar kennslu. 

Mælitæki
Þátttakendur svöruðu spurningum af lista Westling (2010) um kennara og erfiða hegð-
un nemenda (e. Questionnaire about teachers and challenging behavior). Westling samdi 
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listann með hliðsjón af skrifum á fræðasviðinu og reyndust próffræðilegir eiginleik-
ar listans í upprunalegu útgáfunni viðunandi. Áreiðanleiki endurtekinnar prófunar 
spurningalistans í rannsókn Westling (2010) var ásættanlegur (α=0,71–0,99) fyrir öll 
atriði nema tvö. Alfastuðull í þessari rannsókn var góður (α=0,86–0,90), fyrir utan 
flokk spurninga um stuðning til að takast á við erfiða hegðun (α=0,67). Greinarhöf-
undar þýddu spurningalistann og löguðu að íslensku umhverfi, þar sem örfá atriði 
sem ekki áttu við voru tekin út (t.d. svarmöguleiki um farandkennara sem ekki tíðkast 
í íslenskum skólum) og öðrum bætt við (t.d. var spurningu sem fjallaði um tvö atriði 
skipt í tvennt). Þýdd útgáfa listans var forprófuð með því að senda hann með tölvu-
pósti á 22 kennara og biðja þá að svara spurningum og gefa skriflega endurgjöf með 
ábendingum um það sem betur mætti fara. Uppsetning listans var bætt og skerpt á 
orðalagi í samræmi við athugasemdir þeirra 16 sem sendu skriflega endurgjöf. Spurn-
ingalistinn þótti yfirleitt vera skýr, en umsjónarkennarar á unglingastigi áttu erfitt 
með að svara einstaka spurningum um nemendahóp sinn og því var ákveðið að tak-
marka fyrirlögn við umsjónarkennara í 1.–6. bekk og sérkennara á öllum aldursstig-
um. Hér verður rætt um þá þætti spurningalistans sem eru til umfjöllunar í þessari 
grein, sjá nánar í meistaraprófsritgerð Snæfríðar Drafnar Björgvinsdóttur (2014).

Nemendur og hegðun þeirra. Þátttakendur voru beðnir að meta hversu oft þeir þyrftu 
að takast á við einhvers konar erfiða hegðun á sjö punkta Likert-stiku, frá aldrei til mjög 
oft á dag. Erfiðu hegðuninni var skipt í tíu flokka: mótþróa og óhlýðni, skemmdarverk, 
truflun, hegðun sem felur í sér brot á lögum, líkamlegt ofbeldi, sjálfskaðandi hegðun, 
að draga sig í hlé og forðast samskipti, félagslega óviðeigandi hegðun, endurteknar  
eða sjálfsörvandi hreyfingar og hótun, stríðni eða aðrar neikvæðar athugasemdir í 
garð annarra. Fyrir hvern flokk var gefið eitt eða fleiri dæmi, svo sem: Nemandi truflar  
kennslu eða bekkjarstarf. Dæmi: Kallar hátt yfir bekkinn. Til viðbótar tiltóku þátttak-
endur hversu margir af nemendum þeirra væru með formlega greiningu um frávik 
í þroska eða aðlögun (sem lá fyrir þegar könnun var gerð) og hversu margir með til-
tekna greiningu sýndu erfiða hegðun.

Samstarf og stuðningur. Spurt var hvaðan kennarar fengju stuðning til að takast á við 
erfiða hegðun. Þátttakendur merktu við á fimm punkta Likert-stiku, frá aldrei til mjög 
oft, hversu oft þeir fengju stuðning úr sjö mismunandi áttum. 

Áhrif erfiðrar hegðunar. Þátttakendur tóku afstöðu til sex staðhæfinga um áhrif erf-
iðrar hegðunar nemenda á kennarana og nemendur þeirra á fimm punkta Likert-
stiku, frá mjög ósammála til mjög sammála. 

Til viðbótar við spurningar af lista Westling (2010) svöruðu þátttakendur fjórum 
spurningum um tilfinningaþrot á fimm punkta Likert-stiku, frá mjög ósammála til 
mjög sammála. Spurningarnar voru sóttar í spurningalista Maslach (Maslach Burnout 
Inventory – Educators Survey, MBI) (Kokkinos, 2006; Maslach og Jackson, 1981), sem 
greinarhöfundar þýddu.

Framkvæmd 
Haft var samband við skólaskrifstofur þriggja sveitarfélaga á höfuðborgarsvæðinu og 
samþykki fengið til að hafa samband við skólastjóra í grunnskólum vegna þátttöku 
kennara í rannsókninni. Valdir voru stórir skólar sem höfðu innleitt heildstæð kerfi til 
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að styðja æskilega hegðun nemenda. Tölvupóstur var sendur til skólastjóra með upp-
lýsingum um rannsóknina og ósk um þátttöku. Til þess að auka líkur á þátttöku var 
skólastjórnendum boðið að fá sérstaka úrvinnslu á gögnunum fyrir sinn skóla með 
samanburði við aðra skóla að rannsókn lokinni, ef nægilega hátt svarhlutfall næðist. 
Póstinum var fylgt eftir með símtali viku síðar. Alls var haft samband við fjórtán skóla 
þar til samþykki hafði fengist frá þremur skólum úr hverju sveitarfélagi með mismun-
andi agakerfi, alls níu skólum.

Spurningalistinn var settur upp rafrænt í forritinu LimeSurvey hjá Kannanir.is. Með 
listanum fylgdi kynningarbréf þar sem þátttakendur fengu upplýsingar um rannsókn-
ina (Sigurður Kristinsson, 2003). Svör voru ekki rekjanleg til einstakra þátttakenda og 
í þakklætisskyni var þátttakendum boðið að taka þátt í happdrætti í lok spurninga-
listans. Rannsóknin var framkvæmd í samræmi við lög um persónuvernd (Lög um 
persónuvernd og meðferð persónuupplýsinga nr. 77/2000).

Í tveimur skólum fékkst leyfi til að leggja spurningalistann fyrir í tölvum á staðnum, 
annars vegar þar sem kennarar voru boðaðir í tölvustofu og hins vegar rétt fyrir upp-
haf kennarafundar. Að beiðni greinarhöfunda sendi skólastjóri þeim sem ekki voru 
mættir hlekk á spurningalistann í tölvupósti. Í öðrum skólum sendi skólastjóri hlekk 
á spurningalistann í tölvupósti til þátttakenda. Ekki reyndist munur á svarhlutfalli 
eftir því hvort lagt var fyrir á staðnum eða einungis með tölvupósti. Skólastjóri sendi 
ítrekun með tölvupósti rúmri viku seinna og lokaáminningu viku áður en gagnaöflun 
lauk. Gagnaöflun hófst í fyrrihluta október 2013 og lauk 1. nóvember 2013. 

Tölfræðileg úrvinnsla
Við úrvinnslu gagna var notað tölfræðiforritið SPSS, útgáfa 21. Lýsandi tölfræði fyrir 
allt úrtakið var sett fram til þess að svara rannsóknarspurningum. Gögnin voru sett 
upp í töflur og myndir með Excel-töflureikni, útgáfu 14.1.0. Við úrvinnslu voru öll 
svör sem bárust við spurningalistanum notuð, einnig þeirra sem ekki luku við listann. 
Heildartölur í töflum geta því verið mismunandi eftir því hve margir svöruðu tiltekn-
um spurningum. Könnuð var fylgni milli atriða á spurningalistanum og miðað við 
95% öryggismörk þegar kom að marktækni. Til að skoða fylgni á milli einstakra atriða 
á spurningalistanum sem mæld voru á raðkvarða var notað Spearmans rho og fyrir 
jafnbilabreytur var fylgni reiknuð með Pearsons r (Amalía Björnsdóttir, 2003).

NIÐURSTÖÐUR 
Hér á eftir verður kynntar niðurstöður rannsóknarinnar um mat þátttakenda á því 
hversu oft þeir þurftu að fást við erfiða hegðun nemenda í starfi, áhrif hennar á líðan 
þeirra og stuðning sem þeir fengu til að takast á við hegðunarerfiðleikana. 
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Erfið hegðun
Að mati kennara í þessari rannsókn sýndi um fjórðungur nemenda þeirra erfiða hegð-
un og flestir töldu sig þurfa að takast á við slíka hegðun daglega. Eins og sjá má á 
mynd 1 þurftu umsjónarkennarar í 1.–6. bekk og sérkennarar oftast að fást við trufl-
un, mótþróa og óhlýðni. Sjaldnast urðu kennarar varir við ólöglega eða sjálfskaðandi 
hegðun. 

Truflun

Mótþrói og óhlýðni

Félagslega óviðeigandi hegðun

Sjálfsörvandi hreyfingar

Neikvæðar athugasemdir

Félagsleg einangrun

Líkamlegt ofbeldi

Skemmdarverk

Ólögleg hegðun

Sjálfskaðandi hegðun

Mótþrói og óhlýðni
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	 5	 18	 77
	 9	 24	 66
	 24	 38	 38
	 48	 22	 30
	 22	 49	 29
	 30	 49	 21
	 31	 51	 17
	 64	 30	 5
	 92	 7	 1
	 93	 5	 1
	 13	 38	 50
	 6	 44	 50
	 13	 50	 38
	 19	 56	 25
	 31	 50	 19
	 44	 44	 13
	 56	 44	 0
	 53	 47	 0
	 75	 25	 0
	 100

Mynd 1. Mat kennara á því hversu oft þeir þurfa að takast á við tiltekna erfiða hegðun, greint eftir starfi

Að meðaltali sýndi fjórðungur nemenda kennara sem svöruðu þessum hluta spurn-
ingalistans erfiða hegðun (sjá töflu 1). Hver nemandi sem sýndi erfiða hegðun var 
aðeins talinn einu sinni. Hlutfall þeirra sem sýndu erfiða hegðun var hæst meðal nem-
enda með tilfinninga- eða hegðunarröskun og nemenda með athyglisbrest með eða án 
ofvirkni.

Tafla 1.  Fjöldi og hlutfall nemenda sem sýnir erfiða hegðun, greint eftir frávikum í þroska eða aðlögun

 
Fjöldi nemenda  

meðaltal
Hlutfall nemenda  

sem sýnir erfiða hegðun (%)
Eðlilegur þroski 17,1 12
Önnur heilsuskerðing 0,1 18
Sértækir námserfiðleikar 3,4 18
Líkamleg frávik 0,5 27
Tal- eða tungumálaerfiðleikar 1,7 28
Einhverfa eða önnur röskun á einhverfurófi 0,9 38
Þroskafrávik (önnur en á einhverfurófi) 0,8 45
Athyglisbrestur með eða án ofvirkni 3,2 63
Tilfinninga- eða hegðunarröskun 1,4 70
Allir nemendur 28,7 24
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Áhrif erfiðrar hegðunar 
Að mati flestra kennara sem tóku þátt í rannsókninni hafði erfið hegðun neikvæð áhrif 
á þá, svo og á nemendur þeirra (sjá mynd 2). Níu af hverjum tíu þátttakendum álitu 
að nemandi sem sýndi erfiða hegðun lærði minna af þeim sökum. Litlu færri töldu að 
aðrir nemendur lærðu minna vegna erfiðrar hegðunar samnemanda. Jafnframt kom 
fram í svörum margra þátttakenda að erfið hegðun nemenda yki streitu og drægi úr 
árangri þeirra í kennarastarfinu. Rúmur helmingur þátttakenda sagði að erfið hegðun 
nemenda fengi þá til að íhuga að hætta að kenna. 

Nemandi sem sýnir erfiða hegðun lærir 
minna vegna hennar

Erfið hegðun nemenda eykur streitu 
hjá mér

Erfið hegðun nemenda tekur stóran hluta 
af tíma mínum

Aðrir nemendur læra minna vegna 
erfiðrar hegðunar samnemanda

Erfið hegðun nemenda dregur úr árangri 
mínum í starfi

Erfið hegðun nemenda fær mig til að 
íhuga að hætta að kenna

0%	 20%	 40%	 60%	 80%	 100%

Mjög ósammála	 Ósammála	 Hvorki sammála né ósammála	 Sammála	 Mjög sammála

	2	 7	 39	 52

	2	3	 11	 36	 47

	1	 14	 13	 28	 44

	4	 12	 42	 42

	5	 11	 21	 32	 32

	 12	 19	 13	 26	 30

Mynd 2. Mat umsjónar- og sérkennara á áhrifum erfiðrar hegðunar á sig og nemendur sína

Tilfinningaþrot 
Sumir kennaranna sem tóku þátt í rannsókninni fundu fyrir einkennum tilfinninga-
þrots í tengslum við starf sitt (sjá mynd 3). Tæpur þriðjungur kennara fann fyrir mik-
illi þreytu þegar þeir þurftu að takast á við nýjan vinnudag og fimmtungur fann fyrir 
miklum pirringi eða fannst hann vera tilfinningalega á þrotum vegna starfs síns.

Ég finn fyrir mikilli þreytu þegar ég vakna á  
morgnana og þarf að takast á við nýjan vinnudag

Ég finn fyrir miklum pirringi  
út af vinnunni minni

Mér finnst ég tilfinningalega  
á þrotum út af starfinu mínu

Mér finnst ég útbrunnin  
út af starfinu mínu 

0%	 20%	 40%	 60%	 80%	 100%

	 14	 31	 25	 19	 12

	 17	 38	 23	 18	 4

	 22	 39	 18	 17	 4

	 32	 44	 15	 9

Mjög ósammála	 Ósammála	 Hvorki sammála né ósammála	 Sammála	 Mjög sammála

Mynd 3. Upplifun umsjónar- og sérkennara á mismunandi einkennum tilfinningaþrots
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Jákvæð fylgni (rs = 0,22-0,37) reyndist milli þess hversu oft þátttakendur þurftu að 
takast á við tiltekna erfiða hegðun, sérstaklega truflun, og einkenna tilfinningaþrots 
(sjá töflu 2).

Tafla 2.	 Fylgni (rs) á milli þess hversu oft umsjónar- og sérkennarar takast á við mismunandi tegundir 
erfiðrar hegðunar og upplifun þeirra á einkennum tilfinningaþrots

Truflun 0,37** 0,28** 0,34** 0,29**

Mótþrói og óhlýðni 0,29** 0,24* 0,25* 0,18

Félagslega óviðeigandi hegðun 0,27** 0,18 0,24* 0,24*

Ólögleg hegðun 0,23* 0,29** 0,27* 0,19

Hótun, stríðni eða aðrar neikvæðar athugasemdir ... 0,26* 0,18 0,27** 0,19

Skemmdarverk 0,16 0,17 0,25* 0,22*

Líkamlegt ofbeldi 0,09 0,11 0,13 0,01

Sjálfskaðandi hegðun 0,07 0,14 0,07 0,06

Félagsleg einangrun 0,12 0,09 0,06 0,00

Endurteknar eða sjálfsörvandi hreyfingar 0,19 0,16 0,12 0,12

* rs p<0,05. ** rs p<0,01.

Auk þessa reyndist vera fylgni milli upplifunar á einkennum tilfinningaþrots og 
hversu oft þátttakendur tókust á við mismunandi tegundir erfiðrar hegðunar (r(84) 
= 0,34, p = 0,001). Því oftar sem kennarar þurftu að takast á við erfiða hegðun nem-
enda, þeim mun meiri einkennum tilfinningaþrots fundu þeir fyrir. Það hversu oft 
kennarar þurftu að takast á við mismunandi tegundir erfiðrar hegðunar skýrði 12% af 
breytileika svara um tilfinningaþrot (r2 = 0,12). 

Stuðningur til að takast á við erfiða hegðun
Misjafnt var hvaðan kennarar fengu stuðning til að takast á við erfiða hegðun (sjá 
mynd 4). Þátttakendur greindu frá því að þeir fengju oftast stuðning frá öðrum 
kennurum eða stuðningsfulltrúum. Þar á eftir kom stuðningur frá skólastjórnendum 
og foreldrum. Meirihluti kennara sagðist sjaldan eða aldrei fá stuðning frá sérfræðingi 
í hegðunarstjórnun eða frá þjónustumiðstöð til að takast á við erfiða hegðun.
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Frá öðrum kennurum  
eða stuðningsfulltrúum

Frá skólastjórnendum,  
svo sem frá deildarstjóra

Frá foreldrum/forráðamönnum

Frá teymi við að útbúa  
einstaklingsmiðaða stuðningsáætlun

Frá sérfræðingi í hegðunarstjórnun  
eða atferlisgreiningu

Frá sérfræðingum utan skólans,  
svo sem frá þjónustumiðstöð

Frá stjórnendum sveitarfélagsins

0%	 20%	 40%	 60%	 80%	 100%

	 13	 36	 52

	 21	 39	 39

	 27	 36	 37

	 45	 33	 22

	 54	 36	 11

	 58	 40	 2

	 95	 4

Aldrei/sjaldan	 Stundum	 Oft/mjög oft

Mynd 4.	Mat umsjónar- og sérkennara á því hversu oft þeir fengju stuðning frá tilteknum aðilum til að 
takast á við erfiða hegðun

UMRÆÐA
Niðurstöður sýndu að kennararnir í þessari rannsókn þurftu að takast á við erfiða 
hegðun nemenda nánast daglega eða jafnvel oft á dag. Þátttakendur greindu frá því 
að þeir fyndu fyrir einkennum tilfinningaþrots, að erfið hegðun hefði neikvæð áhrif á 
þá sjálfa og nemendur þeirra og að þeir fengju helst stuðning frá samstarfsfólki sínu 
varðandi leiðir til að takast á við erfiða hegðun. 

Erfið hegðun 
Að mati kennara sem tóku þátt í þessari rannsókn er erfið hegðun nemenda algeng 
og umfangsmikil. Líkt og almennir kennarar í rannsókn Westling (2010) tilgreindu 
þátttakendur að um fjórðungur nemenda sýndi erfiða hegðun, það eru sex til sjö í 
28 nemenda hópi. Til samanburðar kom fram í rannsókn Ingvars Sigurgeirssonar og 
Ingibjargar Kaldalóns (2006) að tveir til þrír nemendur ættu að jafnaði við hegðunar- 
vandkvæði að stríða í hverjum bekk. Þennan mun má mögulega skýra með mismun-
andi skilgreiningum á „erfiðri hegðun“ og „hegðunarvandkvæðum“. Í rannsókn 
Ingvars og Ingibjargar var gengið út frá skilningi þátttakenda á „hegðunarvandkvæð-
um“ en í þessari rannsókn var skilgreining á „erfiðri hegðun“ frekar víð (sjá upptaln-
ingu undir Mælitæki), og fól meðal annars í sér félagslega einangrun, sem óvíst er að 
kennarar almennt myndu flokka sem „hegðunarvandkvæði“. Muninn mætti auk þess 
mögulega rekja til mismunandi úrtaka. Rannsókn Ingvars og Ingibjargar náði til rýni-
hópa í öllum almennum grunnskólum Reykjavíkur meðan aðeins um helmingur úr-
taks kennara úr níu skólum tók þátt í þessari rannsókn og mögulega voru það frekar 
þeir sem kenna mörgum nemendum með hegðunarerfiðleika en hinir sem kenna færri 
því málaflokkurinn brennur meira á þeim.
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Algengast var að kennarar í þessari rannsókn þyrftu að fást við truflun, mótþróa 
og óhlýðni hjá nemendum sínum. Í rannsókn á starfsháttum í 20 grunnskólum vorið 
2010 kom einnig fram að sú erfiða hegðun sem fagmenntað starfsfólk þurfti oftast að 
takast á við var truflandi hegðun (Anna-Lind Pétursdóttir, 2013; Rúnar Sigþórsson 
o.fl., 2014). Truflandi hegðun nemenda virðist þó fyrirferðarmeiri að mati þátttakenda 
í þessari rannsókn en í starfsháttarannsókninni. Niðurstöður sýndu að þrír fjórðu um-
sjónarkennara og helmingur sérkennara sögðust þurfa að takast á við erfiða hegð-
un í formi truflunar nánast daglega eða oft á dag. Í starfsháttarannsókninni sagðist 
tæplega helmingur fagmenntaðra starfsmanna takast á við truflandi hegðun nánast 
daglega eða oft á dag (Anna-Lind Pétursdóttir, 2013; Rúnar Sigþórsson o.fl., 2014). 
Mögulega stafar þessi munur á milli rannsókna af mismunandi svarhlutfalli og úr-
taksstærð, en starfsháttarannsóknin byggðist á stærra úrtaki og hærra svarhlutfalli 
en þessi rannsókn og mögulega völdu frekar þeir kennarar að svara sem þurfa oft að 
fást við hegðunarerfiðleika. Hins vegar gæti líka verið að truflandi hegðun nemenda 
hafi aukist á þeim tæpu fjórum árum sem liðu frá starfsháttarannsókninni til þessar-
ar rannsóknar. Það væri í samræmi við niðurstöður rannsóknar Sambands íslenskra 
sveitarfélaga og Félags grunnskólakennara frá árinu 2012 þar sem mikill meirihluti 
kennara taldi álag í starfi hafa aukist mikið vegna aukinna hegðunarvandkvæða. 

Áhrif erfiðrar hegðunar
Að mati kennara í þessari rannsókn hefur erfið hegðun töluverð neikvæð áhrif á líðan 
þeirra og starf, svo og á nám nemenda þeirra. Níu af hverjum tíu kennurum töldu að 
nemandi sem sýnir erfiða hegðun læri minna af þeim sökum og átta af hverjum tíu 
töldu aðra nemendur læra minna vegna erfiðrar hegðunar samnemanda. Þetta mat 
er hliðstætt mati bandarískra kennara í rannsókn Westling (2010) en þar töldu sjö til 
átta kennarar af hverjum tíu nemanda sem sýnir erfiða hegðun læra minna vegna 
hennar og átta til níu af tíu töldu aðra nemendur læra minna vegna erfiðrar hegðunar 
samnemanda. 

Þegar könnuð voru áhrif erfiðrar hegðunar á kennara kom fram að níu af hverj-
um tíu kennurum í þessari rannsókn þótti erfið hegðun taka stóran hluta af tíma sín-
um, sem er nærri tvöfalt hærra hlutfall en kom fram í rannsókn Westling (2010). Hins 
vegar var álíka hátt hlutfall kennara í báðum rannsóknum, um átta af hverjum tíu 
kennurum, sammála því að erfið hegðun yki streitu. Eins voru tæplega tveir þriðju 
kennara í báðum rannsóknunum sammála því að erfið hegðun drægi úr árangri þeirra 
í starfi. Þessar niðurstöður eru í samræmi við fyrri rannsóknir hérlendis sem sýnt hafa 
að kennarar telji hegðunarvandkvæði auka álag í starfi og að agavandamál og „erfið-
ir nemendur“ séu það erfiðasta við kennarastarfið (Samband íslenskra sveitarfélaga 
og Félag grunnskólakennara, 2012, bls. 36). Einnig ríma niðurstöður við fyrra mat 
grunnskólakennara, að helstu álagsþættir í starfi séu vinnuálag, tímaskortur og aga- 
og hegðunarvandi (Anna Þóra Baldursdóttir og Valgerður Magnúsdóttir, 2007). Það 
er hins vegar verulegt áhyggjuefni að 56% kennara sem tóku þátt í þessari rannsókn 
(61% almennra kennara og 21% sérkennara) segir að erfið hegðun nemenda fái þá til 
að íhuga að hætta kennslu. Svo hátt hlutfall kom ekki fram hjá Westling (2010), en þar 
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íhuguðu 44% almennra kennara og 11% sérkennara að hætta að kenna vegna erfiðrar 
hegðunar nemenda. Þessi tengsl erfiðrar hegðunar, óánægju kennara í starfi og þess 
að kennarar íhugi að hætta störfum eru þekkt úr erlendum rannsóknum (Ingersoll, 
2001; Kukla-Acevedo, 2009) og sýna hversu mikilvægt það er að finna leiðir til að 
draga úr erfiðri hegðun nemenda og fyrirbyggja að kennarar hætti störfum vegna 
hennar.

Tilfinningaþrot
Að mati kennara í þessari rannsókn eykur erfið hegðun nemenda streitu og álag í 
starfi. Rannsóknir sýna að langvarandi álag og streita geti leitt til kulnunar (Burke 
og Greenglass, 1995; Maslach o.fl., 2001). Á heildina litið fundu einn til þrír af hverj-
um tíu kennurum fyrir einkennum tilfinningaþrots, þar af greindu flestir frá mikilli 
þreytu við upphaf vinnudags. Fram hefur komið að kvenkennarar finni frekar fyrir 
tilfinningaþroti og minnkuðum starfsárangri en karlkyns kennarar (Vercambre o.fl., 
2009). Ekki var spurt um kyn þátttakenda í þessari rannsókn en gera má ráð fyrir 
að meirihluti kennaranna hafi verið kvenkyns, þar sem rúmlega átta af hverjum tíu 
kennurum á höfuðborgarsvæðinu eru konur (Hagstofa Íslands, e.d.). Hátt hlutfall 
kvenna gæti átt þátt í því að allt að þriðjungur þátttakenda í þessari rannsókn upp-
lifir einkenni tilfinningaþrots. Jafnframt hefur komið fram að kennarar sem kenna á 
yngri stigum grunnskóla finni frekar fyrir tilfinningaþroti en kennarar á eldri stigum 
(Vercambre o.fl., 2009), en meirihluti þátttakenda í þessari rannsókn voru umsjónar-
kennarar í 1.–6. bekk. Eins og fram hefur komið eru vísbendingar um að kennarar sem 
finna fyrir miklu tilfinningaþroti upplifi litla trú á eigin getu sem kennarar, finni fyrir 
minni starfsánægju og upplifi minnkandi starfsárangur og um leið kulnun sem tengist 
áformum um að hætta í starfi (Brouwers og Tomic, 2000; Goddard og Goddard, 2006; 
Lee og Ashforth, 1996; Skaalvik og Skaalvik, 2010). Það er því áhyggjuefni að allt að 
þriðjungur kennaranna í þessari rannsókn finni fyrir einkennum tilfinningaþrots.

Fyrri rannsóknir hafa sýnt fram á tengsl milli hegðunarerfiðleika nemenda og 
kulnunar kennara í starfi (Hastings og Bham, 2003; Kokkinos, 2007; McCormick og 
Barnett, 2011; Vercambre o.fl., 2009). Svipaðar niðurstöður komu fram hér, þar sem 
jákvæð fylgni reyndist vera á milli tilfinningaþrots kennara og hversu oft þeir þurftu 
að takast á við erfiða hegðun. Því oftar sem kennarar greindu frá því að þeir þyrftu 
að takast á við erfiða hegðun, þeim mun líklegra var að þeir upplifðu einkenni til-
finningaþrots. Niðurstöðurnar samræmast niðurstöðum Reinke o.fl. (2013), þar sem 
kennarar sem fundu fyrir miklu tilfinningaþroti mátu truflun af hálfu nemenda í 
skólastofunni meiri en þeir sem fundu minna fyrir því. Hafa ber í huga að þessi tengsl 
milli breytnanna jafngilda ekki orsakasambandi. Sambandið getur verið í báðar áttir. 
Vísbendingar eru um tengsl milli líðanar kennara og mats þeirra á erfiðri hegðun 
nemenda (Anna Dóra Steinþórsdóttir, 2009; Hamre, Pianta, Downer og Mashburn, 
2008). Þannig gætu kennarar sem eru á þrotum tilfinningalega metið hegðun nem-
enda erfiðari en kennarar sem eru í betra jafnvægi.
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Stuðningur til að takast á við erfiða hegðun 
Á heildina litið virðast kennarar í þessari rannsókn helst fá stuðning frá öðrum 
kennurum, skólastjórnendum og foreldrum við að takast á við erfiða hegðun nem-
enda. Kennarar álíta yfirleitt að stuðningur samstarfsfólks og stjórnenda skipti miklu 
máli til að stuðla að góðri hegðun nemenda (Anna-Lind Pétursdóttir, 2013; Rúnar Sig-
þórsson o.fl., 2014) og slíkur stuðningur getur unnið gegn kulnun (Greenglass o.fl., 
1998). Jafnframt kom fram í íslenskri rannsókn að því meiri hvatningu og stuðning 
sem kennurum fannst þeir fá frá skólastjórnendum, foreldrum og samkennurum, 
þeim mun ólíklegra var að þeir upplifðu kulnun (Anna Þóra Baldursdóttir og Val-
gerður Magnúsdóttir, 2007). Hins vegar virðist sá stuðningur, sem kennarar í þessari 
rannsókn fá, ekki duga til að halda hegðunarerfiðleikum í skefjum þar sem umfang 
erfiðrar hegðunar nemenda mælist mikið og meirihluti þátttakenda íhugar að hætta 
kennslu vegna hennar. Mögulega gæti þetta stafað af skorti á stuðningi frá sérfræðing-
um á þessu sviði. Aðeins um einn af hverjum tíu kennurum í þessari rannsókn sagðist 
oft fá stuðning frá sérfræðingum í hegðunarstjórnun eða atferlisgreiningu, saman-
borið við þriðjung sérkennara og 16% almennra kennara í rannsókn Westling (2010). 
Aðeins 2% kennara sögðust oft fá stuðning frá sérfræðingum utan skólans, en hlutfall-
ið var nokkuð hærra meðal almennra kennara (13%) og sérkennara (8%) í rannsókn 
Westling (2010). Kennarar í rannsókn Westling fengu því meiri stuðning sérfræðinga 
og að þeirra mati var erfið hegðun nemenda ekki eins algeng og í þessari rannsókn. 
Ekki er hægt að fullyrða um orsakasamhengi þarna á milli, en að mati kennara hér-
lendis er stuðningur sérfræðinga mikilvægur til að stuðla að góðri hegðun nemenda 
(Anna-Lind Pétursdóttir, 2013; Rúnar Sigþórsson o.fl., 2014). Einnig hefur komið fram 
að kennurum hefur fundist vanta upp á slíkan stuðning eða faglega ráðgjöf í starfi 
(Ingvar Sigurgeirsson og Ingibjörg Kaldalóns, 2006). Ráðgjöf sérfræðinga til kennara 
um árangursrík vinnubrögð gagnast ekki aðeins til að draga úr hegðunarerfiðleikum 
nemenda heldur getur líka aukið færni kennara og seiglu í að takast á við slíka erfið- 
leika í framtíðinni (Anna-Lind Pétursdóttir, 2011; Anna-Lind Pétursdóttir, Lucinda 
Árnadóttir og Snæfríður Dröfn Björgvinsdóttir, 2012; Ross o.fl., 2012; Stoiber og 
Gettinger, 2011).

Takmarkanir rannsóknarinnar og næstu skref
Nokkrir vankantar eru á rannsókninni sem verður að hafa í huga við túlkun niður-
staðna. Þar vegur þyngst að um hentugleikaúrtak var að ræða og aðeins um helming-
ur þess lauk spurningalistanum. Það er því takmörkunum háð að yfirfæra niðurstöð-
urnar á kennara almennt. Ýmislegt var reynt til að fá sem hæst svarhlutfall. Kennurum 
var boðin þátttaka í happdrætti í þakklætisskyni fyrir þátttökuna og leitað var eftir 
leyfi til að leggja spurningalistann fyrir á staðnum í þeirri von að þannig myndu fleiri 
taka þátt. Leyfi fékkst til að leggja spurningalistann fyrir á staðnum í tveimur skólum 
en svarhlutfall í þeim skólum reyndist svipað og í þeim skólum þar sem lagt var fyrir 
með tölvupósti. Það er áhyggjuefni að kennarar sjái sér ekki fært að taka þátt í rann-
sóknum sem þessari en fram kom hjá skólastjórum að mikið álag væri á kennurum og 
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lítill tími aflögu. Spurningalistinn var nokkuð langur og krafðist á köflum upplýsinga 
sem kennarar höfðu mögulega ekki á reiðum höndum, svo sem um fjölda nemenda 
með formlega greiningu. Hugsanlega voru þeir kennarar líklegri til að svara sem feng-
ust oftar við hegðunarerfiðleika, og það gæti hafa skekkt niðurstöðurnar. 

Eins og fram kom starfa skólar þátttakenda eftir mismunandi stefnum eða kerfum 
til að ýta undir viðeigandi hegðun nemenda. Ekki kom fram munur á umfangi erfiðr-
ar hegðunar nemenda eða tilfinningaþroti kennara eftir kerfum en áhugavert væri að 
endurtaka rannsóknina með stærra úrtaki, og bæta þá jafnvel við skólum sem ekki 
starfa eftir formlegu kerfi. Jafnframt væri athyglisvert að endurtaka rannsóknina með 
ítarlegri mælingum á tilfinningaþroti og öðrum þáttum kulnunar og kanna hvaða 
stuðning kennarar telja sig þurfa til að takast betur á við erfiða hegðun nemenda. 
Einnig væri forvitnilegt að rannsaka hvaða áhrif markviss þjálfun í hegðunarstjórnun 
hefði á líðan kennara og hvort slíkur stuðningur gæti dregið úr löngun þeirra til að 
hætta störfum. 

Niðurstöður rannsóknar sem þessarar eru mikilvægar íslensku skólasamfélagi 
og gætu nýst við að bæta starfsumhverfi og líðan kennara og nemenda. Meirihluti 
kennaranna í þessari rannsókn tókst á við margvíslega erfiða hegðun nánast daglega 
eða oftar. Fram kom að erfið hegðun hefði töluverð neikvæð áhrif á skólastarf, þar sem 
hún þótti auka streitu og álag hjá þátttakendum og trufla nám nemenda. Það að stór 
hluti kennara í þessari rannsókn upplifði tilfinningaþrot og íhugaði að hætta í starfi 
vegna erfiðrar hegðunar nemenda er mikið áhyggjuefni. Mikilvægt er að leita leiða til 
að draga úr hegðunarerfiðleikum nemenda og álagi kennara í starfi til þess að gera 
þeim betur kleift að mæta ólíkum þörfum nemenda. Slíkt væri ekki einungis nemend-
um til hagsbóta heldur einnig starfsfólki skóla og samfélaginu öllu.
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Challenging student behavior: Perceived effects on 
teachers’ well-being

ABSTRACT 
Challenging student behavior in compulsory schools has been a continuous source 
of concern for teachers in Iceland over many years (Ingvar Sigurgeirsson & Ingibjörg 
Kaldalóns, 2006; Samband íslenskra sveitarfélaga & Félag grunnskólakennara, 2012). 
About half of teachers report having to deal with disruptive student behavior on a 
daily basis (Anna–Lind Pétursdóttir, 2013; Rúnar Sigþórsson et al., 2014). Behavior 
problems are considered not only to interfere with students´ own learning, but also 
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that of their classmates (Westling, 2010). Severe or persistent behavior problems can 
also negatively influence students´ academic and social outcomes in life (Bradley et 
al., 2008). According to a great majority of teachers in Iceland, their workload has 
increased considerably due to escalating challenging behavior among students and 
many consider discipline and behavior problems to be the most difficult aspects of 
their job (Samband íslenskra sveitarfélaga & Félag grunnskólakennara, 2012). Many 
Icelandic teachers experience burnout and three out of four have considered quitting 
their job, mostly due to low salaries, heavy workload or lack of respect for the teach-
ing profession (Anna Þóra Baldursdóttir & Valgerður Magnúsdóttir, 2007). However,  
research is lacking on the relation between challenging student behavior and the 
well-being of Icelandic teachers at work. 

The goal of this study was to explore teachers´ perception of the extent of student 
behavior problems and their perceived impact on themselves and their students´ 
learning. Also, it examined teachers‘ sources of support in dealing with challenging 
student behavior and their level of emotional exhaustion, as well as whether these 
factors were related to their students’ problem behavior. Data were collected using 
questions from a translated and slightly adapted version of Westling’s (2010) Question-
naire About Teachers and Challenging Behavior, with an addition of four questions about  
emotional exhaustion from Maslach Burnout Inventory – Educators Survey. Participants 
were 124 general education and special education teachers from nine compulsory 
schools in the capital region of Iceland. Participants reported about one in every four 
students showing challenging behavior in the classroom and the majority of teachers 
reported having to deal with disruptive, defiant and oppositional behavior on a daily 
basis. Teachers found behavior problems to be most common among students diag-
nosed with emotional and/or behavioral disorders, attention deficit hyperactivity dis-
order or developmental disabilities. In most participants’ opinion, challenging student  
behavior had a negative impact on themselves and their students. One to three teach-
ers out of every ten experienced symptoms of emotional exhaustion, most notably 
feeling fatigued when facing another day at work. More than half of participating 
teachers thought about leaving the profession due to challenging student behavior. 
A positive correlation was observed between the frequency of teachers´ reports of 
challenging student behavior in the classroom and their extent of emotional exhaus-
tion. Participants most often received support from co-workers when dealing with 
challenging behavior, but seldom from behavior specialists or professionals outside of 
their school. Comparison to prior research findings indicates that disruptive student 
behavior might have increased in recent years. The results demonstrate the impor-
tance of exploring ways to prevent and reduce challenging student behavior and create  
a more positive work environment for both teachers and students. 

Keywords: Challenging student behavior, teachers, well-being, emotional exhaustion, 
support
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Behind the quest for tales, stories and lives:  
Reflections on narrative research with 
people with intellectual disabilities

This paper reflects upon the growing narrative research with people with intellectual disa-
bilities. In this paper we consider some of the unexpected, hidden, elusive consequences of 
our quests for narratives with people with intellectual disabilities. In this paper we respond  
to Bourdieu’s invitation to reflexivity in an attempt to unpack some of the complexities 
and power relations of research. We reflect on some of our own narrative work with people  
with intellectual disabilities. Our attention is not solely drawn to issues of method, but 
also highlights the ways in which we understand the narratives we collect and the narra-
tors we work with. We also explore how our narrative work has potentially contributed  
to the construction of the label of intellectual disability. Our conclusion is that reflex-
ivity is fundamental to research collaboration with people with intellectual disabilities. 
And attention should be paid to the strategies that people with intellectual disabilities  
employ in their resistance to prejudice and lack of power they experience in their daily lives.

Keywords: Intellectual disability, narratives, disability studies, reflexivity

introduction
Narrative and life history approaches have a long history in social and human sciences.  
They are particularly useful when applied to recover the stories and voices of people 
who previously had been silenced and made invisible in history and society. Plum-
mer´s phrase, ‘tales of the outcast, the marginal and the silenced’, captures this well 
(2001a, p. 91). Examples of these included an increased interest in women’s autobiog-
raphies and narratives of slaves in North America in the 19th century. By the mid-20th 
century, this interest expanded and included the recognition of the voices of other 
marginalized groups in the form of lesbian and gay narratives and the stories of disa-
bled and colonized people (Plummer, 2001a). 
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In the 1960s there was questioning ‘of the legitimacy of official and institutional cul-
tural authorities’ (Gerber, 1990, p. 3). In that social and historical context, traditional 
research which treated people with intellectual disabilities as passive subjects increas-
ingly aroused criticism (Whittemore, Langness & Koegel, 1986). A growing body of 
narrative literature suggests that people with intellectual disabilities have important 
stories to tell and can, with appropriate support, take part in research as collaborators 
and narrators. These studies have contributed to the growing plethora of oral histo-
ries, stories, accounts, personal perspectives, narratives, and vignettes associated with 
the study of intellectual disabilities (e.g., Atkinson, 2004; Carson & Docherty, 2002; 
Goodley, 1996, 1999, 2000; Johnson & Traustadóttir, 2005; Walmsley, 2002). Further-
more, research over the past few decades has brought the perspectives of disabled 
people into research, practice and policy related to the amelioration of the exclusion 
of people so labelled (Barnes, Barton & Oliver, 2002). This new strand of disability 
research criticizes traditional research for colonizing disabled people’s lives and ex-
periences, as well as non-disabled professionals for claiming authority over disabled 
people’s needs. Scholars (e.g., Atkinson, 1997; Rappaport, 1995) have also brought 
attention to the risk of iterate negative stereotypes of victimization by selecting narra-
tives of exclusion and discrimination while developing an auto-biographical research 
approach. This calls for reflexive research practices that attempt to unpack some of the 
complexities and power relations of research and shed some light on the consequences  
of this research; these consequences may not have been initially envisaged (by the 
researcher) but still, nonetheless, they have a definite potency and significance. 

This article responds to Pierre Bourdieu’s invitation to reflexivity (e.g., Bourdieu & 
Wacquant, 1992, p. 72). He asks that researchers take into account their presuppositions 
and how their cultural and social background influences their interpretation of the  
social world. In this article we reflect on some of our own narrative work with people  
with intellectual disabilities. Our attention is not solely drawn to issues of method, 
but also highlights the ways in which we understand the narratives we collect and the 
narrators we work with. Furthermore, we explore how our narrative work has poten-
tially contributed to the construction of the label of intellectual disabilities.

THEORETICAL CONTEXT
This paper is collaboration between three researchers: one from the UK and two from 
Iceland. We address disability from a social perspective and reject the traditional 
bio-medical and individualistic understanding of disability. However, we locate our-
selves in two distinct but related traditions. First, for two of us (Kristín and Hanna), 
the narratives we present from Iceland are understood and analysed within the Nordic 
Relational Approach to Disability. This is a common Nordic understanding of disability 
rather than a uniform approach and is characterized by the emphasis on relations 
between the environment and the disabled person (Traustadóttir & Kristiansen, 2004). 
The Icelandic narratives of intellectual disabilities are placed in a Nordic context 
where disability is understood as relational and caused by a discrepancy between 
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the disabled person’s capabilities and the functional demands made by society which 
does not assume the full range of human diversity. A person is, therefore, defined as 
disabled if s/he confronts barriers in everyday life due to limited ability, diseases or 
impairment (Tøssebro, 2002, 2004). Disability is also viewed as situational rather than 
as an always-present essence of the person; for example, a person can be perceived as 
having intellectual disabilities in some situations and not in others (Tøssebro, 2002, 
2004).

Second, the narratives from the UK (introduced by Dan) are understood from a 
British disability studies perspective. The discussion about disability refers to people 
who have the ascribed identities of ‘disability’. Such a term of identity includes vari-
ous people who have been historically situated in a myriad of impairment groupings 
including physical and sensory impairments, intellectual disabilities and people with 
mental health issues. A British disability studies stance endeavours not to embrace 
impairment specific considerations – as have many charities and organizations for 
disabled people – but instead considers disabled people as a heterogeneous group, 
with many impairment labels who face a number of overlapping experiences of  
exclusion or disablement. The disability studies perspectives are sometimes described 
as emancipatory disability studies. This concept is tied to the development of the dis-
abled people’s movement and many of the writers within the field are themselves  
disabled activists and ‘organic intellectuals’ in Gramsci’s sense of this term (Oliver, 
1990). Crucial to the development of British disability studies has been the ubiquitous 
use and reuse of the term the Social Model of Disability which has turned attention away 
from a preoccupation with people’s impairments. Instead the focus has been on the 
ways in which disability is created through the social, economic, political, cultural,  
relational and psychological exclusion of people with impairments (Barnes, 1991;  
Oliver, 1990, 1996; UPIAS, 1976).

Although our research practices and theoretical interpretations on impairment and 
disability are rooted in a social perspective, we also draw from other theoretical work 
to inform our analysis and assist with our reflection. These include Bakhtin’s (1984, 
1994, 2005) notion of the carnival; Bourdieu’s (Bourdieu & Wacquant, 1992) cultural  
trajectory and legitimate power; and Deleuze and Guattari’s (2004) celebration of  
nomadic subjectivity. We build on these ideas when reflecting on the growing body of 
narrative research conducted with people with intellectual disabilities. 

BEHIND THE CANON OF NARRATIVE RESEARCH 
One of the pioneers in transforming research about people with intellectual disabilities 
was the American scholar Robert E. Edgerton with his study The cloak of competence: 
Stigma in the lives of the mentally retarded (1967). Although the study was ground-break-
ing at the time, in recent years attention has been drawn to the lack of authority given 
to participants’ voices on the representation of their experiences by others (Gerber,  
1990). Bogdan and Taylor’s (1976) work marked a shift in research with people 
with intellectual disabilities, which placed emphasis on understanding how ‘people  
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construct their realities, and the impact that the construction of mental retardation as 
a label has on these realities’ (Klotz, 2004, p. 97).

These colleagues from the USA have influenced work in the UK as well as in Ice-
land. Although autobiography is quite popular in Icelandic society and central to the 
culture, narrative research with people with intellectual disabilities is relatively new 
with a growing number of researchers taking up collaborative narrative research pro-
jects with groups and individuals with intellectual disabilities. These projects include 
stories of parents with intellectual disabilities and their adult children (Sigurjónsdóttir,  
2005; Sigurjónsdóttir & Traustadóttir, 2001) and narratives of people who lived for a 
long period of time in institutions for people with intellectual disabilities, but now live 
in mainstream society (Stefánsdóttir, 2008, 2010) and young adults who belong to the 
integration generation (Björnsdóttir, 2009). 

In the UK, there have been many examples of narrative work with people with in-
tellectual disabilities. The stories that people with physical impairments have written 
about disability from their own perspective as well as the accounts of people with 
intellectual disabilities have clarified the socially constructed nature of disability (e.g., 
Cheston, 1994; Deacon, 1974; Hunt, 1967; Oswin, 1991; Potts & Fido, 1991). The narra-
tive approach employed by British scholars, such as Atkinson (1997) and Booth and 
Booth (1994, 1998a, 1998b) has gained much attention and has informed later work in 
this area (e.g. Goodley; 2000; Jahoda, Wilson, Starker & Cairney, 2010; Tilley, Walmsley,  
Earle & Atkinson, 2012).

There is a growing emphasis on equalization of power relationships and collab-
oration between people with intellectual disabilities and non-disabled researchers  
(e.g., Björnsdóttir & Svensdóttir, 2008; Boxall, Carson & Docherty, 2004; Docherty, 
Hughes, Phillips, Corbett, Regan, Barber et al., 2005; Hreinsdóttir, Stefánsdóttir,  
Lewthwaite, Ledger & Shufflebotham, 2006; McDonald & Kidney, 2012; Roets & 
Goedgeluck, 2007; Stefánsdóttir, 2008; Stefánsdóttir & Hreinsdóttir, 2013). This par-
ticipatory approach values people with intellectual disabilities as collaborators or 
co-researchers and has strong ties to the disabled people’s movement and the overall 
development of the field of disability (Walmsley, 2001). 

FIVE STORIES BEHIND THE QUEST FOR TALES AND LIVES 
In the following, we present five stories that have emerged from our narrative  
research practices. In several research projects with people with intellectual disabili-
ties we have gathered narrative material through interviews and participant observa-
tions in various social activities, such as in self-advocacy groups, personal events, and 
leisure activities. We have constructed these narratives in collaboration with the nar-
rators and most of the analysis has been done through conversations with each collab-
orator. By spending considerable amount of time with our collaborators we were able 
to become familiar with their values and more aware and sensitive to their wishes. 
But we also became aware of our interpretations and (sometimes) presumptions and 
the inclusive quality of our research made it possible for our collaborators to influence 
our research practices. 
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The stories we present, we have come to understand as oppositional, expected, 
disrupted, de/territorializing and carnivalesque. We tell these stories about our in-
teractions with our collaborators in order to reflect upon a number of important con-
siderations raised by these encounters. In particular, we want to draw attention to the 
power relations and assumptions that exist inside and outside of the canon of narra-
tive intellectual disability research.

The oppositional story
This story takes place in Iceland when I (Kristín) was writing a life history in col-
laboration with Gunnar (pseudonym, as other names of participants in the article), 
who at the time was in his twenties and labelled as having intellectual disabilities. 
He participated in my doctoral research during the years of 2006 and 2007. I decided 
to introduce him to photovoice, which is a research method where photographs are 
used to gain understanding about people’s lives and experiences. Participants use 
cameras to take pictures of places, people, and events, and through photographs they 
can depict their world or situation. Booth and Booth (2003) used this method with 
mothers with intellectual disabilities and claimed that the photovoice method offered 
an insight both into the individual lives and collective experiences of these mothers 
as a group. While most people rely a great deal on the written and spoken language 
in their narratives, many people with intellectual disabilities use alternative modes of 
communication, such as symbols, signs, and pictures. Therefore, I was optimistic that 
the photovoice method would be useful in our collaboration and by using a camera 
Gunnar would be able to communicate to me the various aspects of his life he found 
relevant to our pursuit for social change. 

Gunnar is a national and international swimming champion. I was interested in 
learning about his life and how the sport hero was represented in his stories. He 
showed the photovoice method interest, but did not take any pictures on the disposable  
camera I provided. I assumed it was because he could not operate it. I focused on his 
impairment and accepted the deceptive medical label of intellectual disabilities. This 
label describes intellectual disabilities as an absolute condition and defines people as 
unintelligent and incompetent (Bogdan & Taylor, 1994). It did not cross my mind that 
Gunnar had actually used a different camera; his own, state of the art, digital camera. 
By refusing to use the disposable camera, Gunnar challenged my preconceived notions 
of his competencies and the label of intellectual disabilities. I was focused on his iden-
tity as a sport hero and overlooked the reality of his flux multiple identities. Gunnar  
did not only view himself as a triumphant swimmer; he also considered himself to be 
an artist and a skilled photographer. With his digital camera he frequently took family 
photos as well as artistic scenic photographs and he was not satisfied with the quality 
of the photos from the disposable camera. 

We spent some time going through Gunnar´s photo albums and he told stories 
about family gatherings, holidays, and sporting events which provided a further in-
sight into his life and experiences. I saw a new side to his life and learned much I had 
not expected from the stories. In his narratives and by refusing to use the disposable 
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camera, Gunnar took on an active oppositional position in our research collaboration. 
He did not take on the role of the passive research subject and challenged the label of 
intellectual disabilities as an absolute medical condition. 

I brought with me to this research assumptions about Gunnar’s abilities and I based 
these assumptions on the deficit or medical model of disability and as such looked for 
deficits in his performance. My attention was, in the process, diverted from his abili-
ties and the true story of his life. I followed in the footsteps of those researchers who 
have, over the past couple of decades, been criticised by disabled people and disa-
bility study scholars alike for misrepresenting disabled people’s lives and upholding 
negative and medical views on disability and impairment. The unexpected nature of 
this story relies on a researcher’s deficit view of the person s/he is working with. This 
raises questions about attempts to promote, for example, inclusive research to coun-
teract researchers assuming in/abilities and lack of capacity on the part of narrators. 
Before spending time with Gunnar and learning his story and background, I would 
not have been able to recognise his resistance or hear his unexpected and oppositional 
stories of achievement and abilities.

The expected story 
Disability, just like parenthood and gender, is a socially constructed phenomenon that 
is located within and derives its meaning from specific cultural and temporal contexts. 
How disability is defined affects people’s communications and expectations; similar-
ly, stereotypes and labels affect how disabled people are perceived and treated. 

This is the story about how I (Hanna), like others, was influenced by cultural im-
ages of both parenthood and people with intellectual disabilities. The dominant dis-
course obstructed my view and without realizing it I became a victim of my own 
prejudices. It was in 1994 when, as an undergraduate student, I was conducting my 
first qualitative study. This project was about the life and situation of Stella, a woman 
my age with intellectual disabilities who had travelled all over the world both as an 
athlete and as a self-advocate that gave talks on disability rights issues. I wanted to 
understand how she felt playing these two different roles as a devalued person with 
intellectual disabilities on the one hand and on the other as a highly valued athlete 
by international standards, as well as a disabled activist. I was primarily interested 
in her leadership as an self-advocate and athlete but when she told me her life story 
I learnt that she had recently been forced by her family to undergo an abortion and 
was still wounded emotionally as a result of that experience. I listened to her telling 
me this without ‘hearing’ or realizing what she was actually saying. With my focus on 
the research topic and the ‘story’ I expected to hear, I kept asking her questions about 
her different roles in life. It was not until the next day when I was transcribing the 
interview that I heard and understood what she had been telling me. I felt ashamed 
but also surprised that I had missed this in the interview situation itself. Furthermore, 
I was taken aback because until then it had never occurred to me that women with 
intellectual disabilities might want to become pregnant, be mothers or even have sex. 
I also did not know that mothers with intellectual disabilities even existed. 
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Looking back I realized that I had seen Stella through the lens of cultural stereo-
types that portray women with intellectual disabilities as both childish and asexual. 
These widely held societal assumptions and beliefs are firmly grounded in the indi-
vidual deficit model of thinking which locates the ‘problem’ within the individual 
(Atkinson, 1997; Shakespeare, 1996; Sonnander, 2005; Tideman, 2005). Although we 
were the same age, and I was a young mother and wife at the time, I did not expect 
Stella to have access to the same roles in life as I did as a mother and sexual being. 
This is in accordance with Jean Baker Miller (1978) and Wolf Wolfensberger (1972) 
who have described how the most highly valued roles in society are connected to the 
dominant groups and it is taken for granted that devalued people would not be able 
to carry them out. 

This story is a good example of how the social construction of disability takes place 
in the relations between different individuals (Gustavson, Tøssebro & Traustadóttir, 
2005). My reaction reflects the prevailing negative cultural stereotypes of how people 
with intellectual disabilities are affected by the way they are seen and treated; further, 
it demonstrates how disabling the dominant discourse can be. And through the lenses 
of the social understanding of disability I was able to understand the role of society or 
dominant discourse of shaping Stella’s life and experiences as well as my interactions 
with her as a woman labelled as having intellectual disabilities.

The disrupted story 
This story is another account of Kristín’s interactions with participants in her doctoral 
research (2006–2007). Anna, like Gunnar, is a nationally accomplished swimmer and 
I was very interested in her stories about travelling to different places with her swim 
club, but Anna only wanted to talk about her high school years. When we started our 
collaboration I knew beforehand that she was an athlete. I was looking forward hear-
ing about her participation in various sporting events, but Anna told me different and 
unexpected stories instead (Cary, 1999).

Narrative research is constructed through the interactions between the narrator 
and the interviewer and by telling her story the narrator reconstructs her life and 
identity (Denzin, 1984b). Anna resisted my questions and probes about sport meets 
and kept returning to the topic of her upper secondary education. I was not interested 
in issues concerning education and tried to persuade her to tell me the story I want-
ed to hear. Fortunately, Anna was not easily persuaded, and I finally ‘allowed’ her 
to tell me her story and as it turned out it had much to do with my initial question 
about her participation in sporting events. At the special school she did not take any 
English classes. She was upset about that because her poor English skills limited her 
opportunities to participate in many social activities. For example, she could not go 
to the movies if the film had a complicated plot1 and she could not use the Internet 
since most of it is in English. Anna also had difficulties communicating with people 
from different countries at all the international sporting events she had participated 
in. She could not understand them and felt embarrassed and disappointed because 
these events are not merely about competing it is also about socializing – meeting new 
people and making new friends.
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In narrative research the narrator tells the stories she thinks are biographically im-
portant at that particular time in her life (Denzin, 1984b). Anna told the story she felt 
people should hear and my initial response was that she was disrupting the research 
process, my agenda and the aims of my project when in fact it was I, the researcher, who 
was disrupting her story. This draws our attention to ethical issues of ownership and 
authenticity (Denzin, 1984a; Plummer, 2001b). Anna was not interested in getting in-
volved in the research process like data analysis, presenting papers at conferences and 
contributing to published research findings. Therefore, the research output was my in-
terpretation of our interactions and her lived experiences. By locating Anna’s personal 
story in time and space and placing it into a cultural context I reconstructed it as nar-
rative research (Goodson, 2005). And by doing so I am adding to the knowledge of a 
group I am not a member of, contributing to the construction of the Other, and I am at 
risk of colonizing Anna’s story – particularly if and when my questions and interests 
do not match those of Anna’s (Fine & Weis, 1996; Goodson, 2005; Traustadóttir 2001).

Historically, disabled people’s voices have been left out of the discussion on im-
pairment and disability and have had less legitimacy and authority than the opinions 
of professionals on the issue of disability (Gerber, 1990). Although disabled people 
are now increasingly being involved in the research process and researchers examine 
their power through reflexivity (Finley, 2002; Traustadóttir, 2001), stories are still being 
silenced, misunderstood, dismissed, and discarded.

The de/territorializing story
So far we have looked at the processes in and out of the doings of narrative research, 
but what of our attempts to understand and analyse stories? The following account 
is taken from a conference attended by Dan in 2006, which was one of the first con-
ferences to promote self-advocacy in a specific Asian country. During the conference, 
attended by over 120 delegates, including self-advocates, their supporters, parents, 
NGOs, professionals and researchers, members of self-advocacy groups from across 
the nation made presentations about the importance of self-advocacy. Following one 
presentation by a man I shall call Samuel his mother jumped up from her seat and 
addressed the conference:

You (pointing at author), people like you, see what you have done to my LD son (sic). 
You talk of rights, of speaking up for yourself and you hear him now, talking as if he 
had no respect for me or his father. My LD son will never be able to live independent-
ly, but you fill his head with nonsense. You should be ashamed.

As chair of the session, I started to respond to her worries but stopped when I saw 
Samuel carefully walking from his seat to the microphone and lectern at the front of 
the room. He spoke quietly but with passion:

I will live independently. I do now. With my colleagues at the self-advocacy groups. 
They help me and I help them. I must remind all of you here, conference, that we are 
strong and are getting stronger. Thank you.
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As the applause resonated from the delegates, as Samuel spoke sadly about his moth-
er’s words and later when Samuel’s mother refused to shake my hand, I was remind-
ed of the real struggles and conflicts experienced on a daily basis by many adults 
with intellectual disabilities. Read from an insider perspective (see Moore, 2000), this 
story could be viewed as a clash of ambitions and perspectives so typical of the lack of 
match between self-advocates and their parents (Mitchell, 1998). Clearly, we have to 
decide whose side we are on here, and for many this would mean aligning ourselves 
with Samuel from a disability studies perspective. The story is read, one narrator over 
another, as: the son seeking independence from an over protective mother; a clash 
of agendas; parent-child; disabled-non-disabled. Read in another way, we may more 
closely appreciate the complexities of human subjectivity and Samuel and his moth-
er’s toils with these complexities. 

The writings of Deleuze and Guattari (2004) are helpful here, particularly the as-
sociated analyses developed by Allan (2004), Braidotti (1994), Roets and Goedgeluck 
(2007) and Roets, Reinaart, Adams and Van Hove (2008). A Deleuzoguattarian analysis 
views struggles for personhood not in terms of siding with a particular person, subject 
or storyteller but as dynamic journeys across territories by human subjects who are 
constantly nomadic in their travels. For Braidotti (1994), the nomad is involved in 
transitions and passages, often uncertain and perhaps without pre-determined desti-
nations or lost homelands. Nomadism refers to the kind of critical consciousness that 
resists settling into socially coded modes of thought and behaviour. The idealized 
place for nomadism is a smooth desert: a go game, devoid of limitations, strata and 
the blockages of creativity (see also, Goodley 2007). Hence, while Samuel’s mother 
attempts to territorialize her son’s life in ways that might be seen as protective and 
containing – perhaps overcoding at times – Samuel (her fellow traveler) offers ways of 
deterritorialising her landscapes and reterritorialising other landscapes where possi- 
ble locations include self-advocacy. The sense here, then, is of two travelers finding 
and refinding new lands: we should always ‘have a small plot of new land at all times’ 
(Deleuze & Guattari, 2004, p. 178). Never settle, but move and continue. To freeze the 
story, as I have above, leads to the danger of reading Samuel as an activist and his 
mother as a protector. Alternatively, the analysis offered here allows us to think of the 
story as a dynamic process: of dropping old and always finding new lands.

The carnivalesque story
My (Kristín’s) doctoral research project consisted of a combination of ethnographic 
methods and narrative inquiry. Spending time with participants brought me closer 
to them and altered the power relations. It also helped me to understand how people 
use different ways of communication. Their storytelling was not always through the 
traditional modes of narrating and was often misunderstood by me and by others 
(family, friends and carers). 

I volunteered as a camp leader at a weeklong European ‘youth camp’ for young 
adults with intellectual disabilities in Denmark in 2006. I was supposed to support 
five Icelanders who had been chosen by a local organization to attend this camp. I had 
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little information about this project, the people who I was supporting, and my role as 
a camp leader. One of the women in the group was Sara, a participant in my research. 
Being able to spend more time with her was the reason for me volunteering. She is a 
gifted singer and actress and has appeared nationally in movies, on TV shows and in 
concerts. Sara is great fun to be around but some people might get annoyed with her 
habit of imitating and mimicking the people around her. One day I was sunbathing 
on a beach in Denmark and Sara walked up to me and asked what I was doing. I told 
her I was enjoying the good weather. Then Sara responded by telling me it was not 
an option to sunbathe on the beach. I was surprised and Sara laughed and said: ‘It is 
what you tell me all the time. It is not an option.’ She was spot on because I had been 
bossing her around during our stay in Denmark. I had been telling her to put on a 
sweater because the weather was cold, telling her to eat her dinner even though she 
did not like the food, and telling her to go to bed early because I was tired and needed 
sleep. Her imitation of me was not simply an annoying habit, but a powerful way of 
narrating her experience of our interactions. 

It is interesting to look at our interactions in the context of Bakhtin’s (1984) idea 
of the carnival laughter. He draws on the medieval carnival where power structures 
are inverted and the world is turned upside down: ‘A boundless world of humorous 
forms and manifestations opposed the official and serious tone of medieval ecclesias-
tical and feudal culture’ (Bakhtin, 1994, p. 196). The humour and laughter is important 
in the carnival also when the purpose is satire (Bakhtin, 2005). Sara used it to question 
my authority as a camp leader and she made fun of my behaviour and position. She 
was not simply mocking me personally, but also the power structures of the camp 
where non-disabled leaders have the power and authority to tell Others, adult par-
ticipants with intellectual disabilities, what to do and how to behave. She used the 
carnival laughter to challenge ‘traditional concepts of logic and identity’ (Glazener, 
1989, p. 159). 

My actions reflect our power relations where I hold power over Sara simply be-
cause I am non-disabled and I justify these relations, or in Bourdieu’s (Bourdieu & 
Passeron, 1990) terms, legitimate them on the basis of caring. It is not for what our 
power relations really are, but for what I have perceived them and legitimized them to 
be (Bourdieu, 1991). I take part in reproducing the arbitrary non-disabled position as 
dominant over disabled people. And that raises questions about power relations in re-
search and how researchers, often in good faith, assert power as experts on other peo-
ple, the disabled participants. Our interactions and Sara’s outbursts of carnivalesque 
laughter show that even though all research is itself a constitution of power relations, 
they may shift and change.

DISCUSSION: REFLECTIONS ON NARRATIVE RESEARCH 
The research encounters described above demonstrate the powerful positions of re-
searchers and their assumptions while also indicating that narrators are not simply 
passive respondents. To understand our practices and suppositions, it is useful to 
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draw from the ideas of the French sociologist Pierre Bourdieu. From early childhood 
social actors develop attitudes and dispositions that unconsciously steer their practic-
es and are in a way produced by their social history or what Bourdieu (1994) refers to 
as ‘cultural trajectory’. We (the authors of this article) are sidetracked by our ‘cultur-
al trajectory’, which is grounded in the grand theoretical narrative of disability and 
attempts to give an absolute explanation of disabilities and ignores the complexity 
of living with and negotiating impairment. The grand theory of disability could fur-
ther be explained in the terms of a grand theoretical narrative of pathology or deficits 
which serves the purpose of determining the individual’s limitations and inabilities 
(Thomas, 2008). The grand theoretical narrative is deeply grounded in medicine, diag-
nostics, developmental psychology, and special education and has shaped services for 
disabled people that consist of exclusion and marginalization. The grand theoretical 
narrative influences all society, not only such fields as disability and academia. For 
example, in an analysis of Icelandic print media, Kristín identified that the discourse 
in newspapers and magazines is dominated by a defective understanding of disabil-
ity and people with intellectual disabilities are presented as childlike, dependent and 
incompetent (Björnsdóttir & Jóhannesson, 2009).

By responding to the call for research reflexivity and reflecting on the complex re-
lationships in intellectual disabilities research through the lenses of social approaches, 
the Nordic Relational Approach and the British Social Model, we are reminded how easily 
we can be sidetracked by the grand theoretical narrative of disability. Although we 
belong to the field of disability studies, contributing to the new social understanding 
of disability and engaging in participatory research, we still produce misconceptions 
shaped by the grand theoretical narrative.

Our collaborators’ experiences are also influenced by the grand theory. They have 
been labelled by the medical, social, and educational systems as having intellectual 
disabilities. They have been grouped with people who are generally considered in-
competent and childlike. Their ‘social trajectory’ is one of discrimination, exclusion, 
and marginalization. Looking back at the oppositional and disrupted stories told 
above, the question of anticipation is raised; do they anticipate our disabling assump-
tions? If we look at the interactions between Kristín and her collaborators we see them 
negotiating their disability by challenging and resisting preconceived notions of their 
competencies. The negotiation is rooted in a counter narrative of disability that chal-
lenges the dominant and disabling grand narrative. The counter narrative arises from 
the disability movement and self-advocacy of disabled people around the globe. It is 
in opposition to the dominant deficit understanding of disability and in line with the 
rise of the new academic field of disability studies, where social understandings of 
disability are being developed, including the Nordic Relational Approach and the British 
Social Model. The grand theoretical narrative is constructed and reproduced by profes-
sionals who are trained to diagnose, teach, train, and care for disabled people. Histor-
ically, people with intellectual disabilities have been excluded and marginalized from 
participation in society and their voices have been unheard. Therefore, people with 
intellectual disabilities have not had opportunities to contribute to the construction 
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of the grand narrative of disability, which makes the counter narrative important in 
battling exclusion and disabling views (Stefánsdóttir, 2008).

An overemphasis on our power and influence as researchers should also be avoid-
ed. This runs the risk of underestimating the power possessed by the narrators, and 
in turn, reproduces the grand theory whereby people with intellectual disabilities are 
rendered as passive, incompetent and easily manipulated. In our experience, people 
with intellectual disabilities are able to subvert the conditions of research, even when 
the researchers’ views or those of significant others are belittling.

Despite the best interest and efforts to make intellectual disabilities research par-
ticipatory and inclusive there seems to be a tendency to underemphasize how these 
studies and narratives add to the construction of the label of intellectual disabilities. 
Bogdan and Taylor (1994) reject the idea of intellectual disabilities (or ‘mental retarda-
tion’ as they call it) as an absolute condition and claim that it is socially constructed. 
They argue that the label is associated with stigma and people labelled as intellectual-
ly disabled are at risk of being viewed as deviant and consequently rejected by society. 
Keeping that in mind it seems relevant to be aware of our contribution, as researchers, 
to the construction or deconstruction of this label that has historically been viewed 
in negative terms. This brings us back to Dan’s story about deterritorialising and re-
territorialising relationships between a self-advocate with intellectual disabilities and 
his mother. As researchers and advocates, we need to question our decisions about 
how we tell these stories, where we decide to freeze the picture and how that deci-
sion influences the construction of intellectual disabilities and iterates or opposes the 
grand theoretical narrative. Perhaps we can never fully escape the seductive powers 
of the grand theory, but by engaging in reflexivity and continually questioning and 
challenging our practices, in collaboration with our narrators, we might be able to 
contribute to a more inclusive construction of the humanity of people with intellectual 
disabilities. 

Concluding remark
If we look carefully enough we can see how narrative research collaboration between 
people with intellectual disabilities and academic researchers can produce further 
stories, accounts, perspectives, and understandings. Even by employing critical and 
inclusive research approaches we are always at risk of promoting disabling views of 
people with intellectual disabilities through the impact of our presuppositions. We 
have been collaborating with people with intellectual disabilities for over 15 years and 
have learned how committing to inclusive practices enables us to look again at the re-
search process and, equipped with appropriate theoretical tools and analytical lenses, 
seek out the ways in which people with intellectual disabilities challenge exclusion-
ary constructions of their humanity. We have come to understand the importance of 
asking questions about how people with intellectual disabilities want to be presented 
and that we should not underestimate their abilities to resist our presuppositions and 
power position as researchers. Although the primary goal of our research is to add to 
the knowledge of the lives of people with intellectual disabilities for the purpose of 
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improving their position in society, it is also important to take part in deep interroga-
tion of the processes, possibilities and potentials that exist in narrative research with 
people with intellectual disabilities. 

Note
1	 Most films in Icelandic movie theatres are foreign with Icelandic sub-titles.
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Framsýnt listaverk en býður upp á litla 
sköpun notandans
Björk. (2011). Biophilia – snjallforrit fyrir ipad- og android-spjaldtölvur. 
Framleiðendur: Björk og 16bit. Útgefendur: One Little Indian, Polydor, Nonesuch.

Haustið 2011 kom út breiðskífan Biophilia eftir Björk með afar óhefðbundnum hætti. 
Í stað þess að gefa út 10 tónsmíðar á geisladiski voru þær gefnar út á iTunes en jafn-
framt sem safn af snjallforritum (eftirleiðis kölluð öpp) eða „app-svíta“ fyrir ipad. Á 
þessum tíma voru slíkar spjaldtölvur með snertiskjá að byrja að ná útbreiðslu á mark-
aði. Listakonan Björk virtist sjá fyrir óþrjótandi möguleika í nýju snjalltækjunum og 
hóf samstarf við fremstu forritara á sviði spjaldtölvuforrita. Niðurstaðan varð sú að 
eitt app var samið í tengslum við hverja af tónsmíðunum tíu. Yfirlýstur tilgangur með 
öppunum var að tengja saman náttúruvísindi og tónlist. Með öppunum ættu notend-
ur að geta lært um vísindi og tónlist á óhefðbundinn og aðgengilegan hátt en ekki síst 
ættu þau að opna heim tónsköpunar fyrir notendum.

Hér verður leitast við að meta kennslufræðilegt gildi Biophilia-appanna eins og þau  
koma notandanum fyrir sjónir á ipad-spjaldtölvu. Ekki verður farið náið í vísinda-
legt gildi þeirra tenginga sem Björk finnur á milli tiltekinna náttúrufyrirbrigða og 
tónlistarfræða en sjálf hefur hún tjáð sig um mikilvægi tengslanna fyrir Biophilia- 
verkefnið í heild. Hugrenningatengslin, sem Björk vísar til milli náttúru- og tónvís-
inda, eru reyndar ekki augljós flestum vísindamönnum á þessum sviðum. Það dregur 
þó ekki úr mikilvægi þeirra fyrir listrænan innblástur Bjarkar sjálfrar enda hafa lista-
verk gjarnan verið innblásin af óvenjulegum og jafnvel furðulegum tengingum.

Lýsing á öppunum
Öppin tíu eru ólík að útliti, gerð og uppbyggingu enda samin af nokkrum aðilum. 
Hvert tónverk Bjarkar er innblásið af ólíkum fyrirbærum í náttúrunni og því draga 
öppin dám af hverju náttúrufyrirbrigði fyrir sig. Þau bera eftirfarandi heiti á ensku: 
Moon, Thunderbolt, Crystalline, Dark Matter, Cosmogony, Hollow, Virus, Sacrifice, Mutu-
al Core og Solstice. Í hverju og einu þeirra er lagt upp með einhverja hugmynd sem 
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tengist tónsköpun ef frá er talið Cosmogony sem kallað er „móðurappið“ og er það 
miðstöð fyrir hin níu.

Hér verður fjallað stuttlega um hvert app fyrir sig með hliðsjón af menntunar- og 
sköpunargildi þeirra fyrir notandann.

Moon er innblásið af tunglmánuðum sem Björk tengir við tónaraðir. Þegar appið 
opnast hljómar tónaröð úr tónverkinu Moon eftir Björk og hver tónn lítur út eins og 
hnöttur eða perla. Notandinn getur breytt afstöðu tunglsins og þannig ráðið hversu 
margir tónar úr röðinni eru leiknir. Á fullu tungli spilast öll tónaröðin en tónunum 
fækkar eftir því sem tunglið minnkar. Notandinn getur búið til sínar eigin tónaraðir 
með því að fikta í hverri kúlu og breyta þeim tóni sem hún framkallar. Tónaröðin tak-
markast við hámark 17 kúlur og ekki er hægt að breyta rytmanum eða tóngjafanum. 

Thunderbolt sækir innblástur í eldingar og brotna hljóma. Appið breytir spjaldtölv-
unni í hljóðfæri sem virkar þannig að snerting á svartan skjáinn framkallar djúpan 
bassatón og býr til eldingu um leið. Tónum má fjölga með því að nota tvo eða þrjá 
fingur sem hljóma þó aldrei samtímis heldur hver á eftir öðrum eins og í brotnum 
hljómum. Með því að færa fingurna um skjáinn má breyta tónunum og hafa áhrif á 
hraða brotnu hljómanna. Það er gaman að gera tilraunir með þetta, bæði vegna sjón-
rænna og heyrnrænna áhrifa, en verður einhæft til lengdar. 

Crystalline fjallar um kristalla og form og hefur viðmót eins og tölvuleikur þar sem 
safnað er kristöllum á leiðinni í gegnum göng. Við endann á göngunum spilast lagið 
en afspilun lagsins breytist eftir því hvaða samsetningu af kristöllum var náð. Ekki er 
augljóst hvað hver kristall stendur fyrir og einnig er erfitt að stjórna því hvaða kristall-
ar eru gripnir þar sem tilhneigingin er að reyna að taka sem flesta kristalla á leiðinni. 
Krökkum þykir þetta skemmtilegur leikur en þeir virðast ekki spá mikið í hvað gerist 
í tónlistinni enda ekki auðvelt að fylgja því eftir. 

Dark Matter tekur fyrir hulduefni og tónskala. Appið er sjónrænt óaðlaðandi. Hér 
er fjöldi hálftóna í áttund sýndur sem 12 doppur á skjánum. Notandanum býðst að 
herma eftir þekktum tónskölum með því að benda á „réttu“ hálftónana í fyrirfram 
gefnum skölum. Forritið á að vera fræðandi en gefur í senn óþarfar og of litlar upp-
lýsingar til að auðvelt sé að læra af því. Hægt er að búa til sinn eigin skala og vista í 
appinu en þó aðeins með þessum tólf fyrirfram gefnu hálftónum. Það er gífurlega tak-
markandi bæði út frá sköpunarþættinum og einnig með hliðsjón af þeirri staðreynd 
að margir tónskalar heimsins eru utan við þessa 12 hálftóna. Skalar eru ekki áhuga-
verðir sem afmörkuð fyrirbrigði heldur sem hluti af tónlistarlegri heild. 

Hollow fjallar um erfðaefni og rytma. Appið sýnir mynd af erfðaefni um leið og það 
spilar rytmarunu í sífellu. Notandinn getur haft áhrif á rytmann með því að benda 
á agnir sem eiga að tákna ensím og það hefur áhrif á rytmarununa. Það má segja að 
þetta sé gagnvirkt því notandinn hefur áhrif á afspilun en þó innan afar takmarkaðs 
ramma. Myndskeið sem sýnir ferðalag inn í frumur og erfðaefni er hinsvegar áhuga-
vert. 

Virus tengir saman vírusa og hugmyndir um lífræna tónsköpun (e. generative 
music). Þetta er sjónrænt fallegt app sem leikur lagið og sýnir eftirlíkingar af vírusum 
og frumum að hreyfa sig á skjánum. Með því að fikta í skjánum er hægt að hindra 
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vírusana í því að sýkja heilbrigðar frumur. Ef vírusar sýkja frumur breytist tónlistin 
sjálfkrafa en ekki er víst að notandinn veiti því eftirtekt. 

Sacrifice sækir innblástur í samspil manns og náttúru og tengir það nótnaskrift. 
Þarna er mögulegt að setja saman nótur að vild og búa til sína eigin laglínu. Táknin 
eru sett fram eins og á ritvél og notandinn spilar á hana. Afspilunin verður með sama 
hraða og nótnalengd líkt og slegið var inn og því virkar þetta eins og upptaka. Auk 
þess skrifast nóturnar á hefðbundinn vestrænan nótnastreng en þó með svo miklu 
aukaflúri að jafnvel sá sem les nótur getur átt erfitt með að sjá hvar á strengnum nót-
urnar lenda. Laglínurnar er hægt að vista en það er ekki hægt að breyta um hljóðgjaf-
ann. Þar sem nóturnar á ritvélarborðinu eru ekki í röð frá hæsta til lægsta tóns eins og 
á flestum hljóðfærum þá er erfitt að spila lag í rauntíma. Appið er best til þess fallið að 
leika eitthvað tilviljunarkennt. 

Í Mutual Core eru til umfjöllunar möttull jarðar og jarðskorpan með vísun í hljóma 
sem tónlistarfyrirbrigði. Talað er um að þegar margir tónar hljómi samtímis verði til 
hljómur og hljómfræði fjallar um hvernig tónarnir raðast og tengjast innbyrðis. App-
ið býður hins vegar ekki upp á neina afhjúpun eða skoðun á hljómum. Með því að 
þrýsta tveimur jarðskorpuflekum saman er hægt að framkalla hljóma sem eru fyrir-
fram ákveðnir og þannig hefur notandinn einnig einhver áhrif á framvinduna í laginu. 

Solstice er innblásið af þyngdarafli jarðar og tónlistarhugtakinu kontrapunkti. Það 
er ekki auðvelt að sjá hvernig Björk hugsar þessa tengingu frekar en margar aðrar hér 
að framan. Hins vegar er þetta opnasta appið af þeim öllum hvað varðar sköpunar-
möguleika. Hægt er að skapa sitt eigið hljóðfæri frá grunni með því að teikna geisla 
út frá miðju appsins. Lengd hvers geisla ákvarðar hversu djúpan tón geislinn gefur. 
Hver geisli hljómar eins og strengur í hörpu. Þegar búið er að ákveða fjölda geisla 
og lengd þeirra er hægt að senda lítinn hring af stað sem hringsólar um miðjuna og 
virkjar tóninn í hverjum streng um leið og hringurinn ferðast yfir strenginn. Hægt er 
að senda eins marga hringi af stað í einu og maður vill og einnig er hægt að breyta 
hraða þeirra með því að snerta þá eða ýta á eftir þeim. Útkomuna er svo hægt að vista 
og það er tvímælalaust mikill kostur. Helsti galli forritsins er að það getur verið erfitt 
að hafa nákvæma stjórn á öllum þáttum með fingrunum. Á endanum ræður tilviljun 
miklu um það hver lokaútkoman verður og það getur verið bæði kostur og galli fyrir 
þann sem notar forritið til að semja tónlist. 

Umræða
Af viðtölum við Björk má skilja að hún hafi sjálf haft áhuga á þeim möguleikum sem 
ipaddar og spjaldtölvur bjóða upp á fyrir þá sem vilja semja tónlist. Þannig mun hún 
hafa notað einhver af Biophilia-öppunum til að setja saman hluta tónsmíða sinna á 
plötunni. Einnig kemur fram í viðtölum við Björk að hún vildi gera tónsköpun að-
gengilega fyrir börn og áhugafólk um tónlist þannig að ekki þurfi að leggja á sig langt 
tónlistarnám til þess að geta samið tónverk. Slík markmið eru göfug og í anda þess að 
læra með því að leika sér og að taka framförum með því að prófa sig áfram. Hugsan-
lega má einnig tengja þessa hugsun við hugmyndafræði pönktónlistar 9. áratugarins 
sem snerist ekki um að kunna heldur að gera. 



Uppeldi og menntun/Icelandic Journal of Education 23(2) 2014110

FRAMSÝNT LISTA VERK

Ef litið er á takmarkandi þætti Biophilia-appanna frá menntunarlegu sjónarhorni 
þá er það galli hversu lokuð flest öppin eru inni í tónsmíðum Bjarkar og hversu fá 
þeirra bjóða upp á einhverja möguleika til sköpunar. Öppin sem bjóða upp á sköpun 
eru takmörkuð við fyrirfram gefinn hljóðheim. Fæst öppin bjóða upp á að notandinn 
tileinki sér þekkingu sem yfirfæra mætti á önnur svið tónlistarsköpunar eða tónlistar- 
iðkunar og tilraunir til uppfræðslu um tónfræði eða eðli tónlistar eru frekar mis-
heppnaðar.

Líta má á Biophilia sem merkilega tilraun listamanns til að færa tónsköpun nær 
almenningi og veita hlustendum hlutdeild í sköpunarverki sínu. Þetta var óhemju 
metnaðarfullt verkefni sem krafðist gífurlegrar samhæfingar fjölmargra aðila. Á end-
anum verður þó að meta afurðina þannig að hún sé mun burðugri sem listaverk en 
sem kennslufræðilegt tæki. Menntandi gildi appanna er í raun afar takmarkað og ein 
og sér megna þau ekki að veita þá innsýn í heim tónvísinda og tónsköpunar sem 
líklega var lagt upp með.

Þegar upp er staðið er sú hugmynd einkar áhugaverð að listamaður semji tónverk 
og búi svo um hnútana að notandinn geti fiktað í ákveðnum þáttum tónverksins og 
breytt að vild. Þessa hugmynd mætti hins vegar útfæra enn frekar en gert er í Biophil-
ia. Því verður þó ekki neitað að með framtakinu braut Björk blað hvað varðar hefð-
bundið samspil tónskálds og hlustanda eða í þessu tilfelli notanda.
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Innsýn í einhverfu
Sigríður Lóa Jónsdóttir og Evald Sæmundsen (ritstjórar). (2014). 
Litróf einhverfunnar. Reykjavík: Háskólaútgáfan. 417 síður.

Um miðbik síðustu aldar lýsti Leo Kanner fyrstur einhverfu á fræðilegum vettvangi. 
Síðan þá hefur þekking á fyrirbærinu aukist verulega. Einhverfa var lengi vel talin 
stafa af óheppilegum uppeldisháttum foreldra, einkum móður, en nú er almennt 
viðurkennt að um taugaþroskaröskun sé að ræða. Umfang einhverfu og alvarleiki ein-
kenna eru álitin liggja á rófi frá lítt hamlandi yfir í alvarlegri fötlun. Þrátt fyrir mikinn 
áhuga á einhverfu hérlendis, sem endurspeglast til að mynda í fjölda lokaverkefna um 
efnið við háskóla landsins, hefur lítið birst hér á prenti, svo að Litróf einhverfunnar er 
kærkomin viðbót. Ritstjórarnir, Sigríður Lóa Jónsdóttir og Evald Sæmundsen, starfa 
ásamt öðrum höfundum á Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins. Bókin er „hugsuð 
fyrir foreldra, ættingja, einhverfa fólkið sjálft, þá sem tengjast einhverfum í starfi, 
framhaldsskóla, neðri stig háskóla og aðra sem hafa áhuga á einhverfu“ (bls. 12; blað-
síðutöl hér á eftir vísa til Litrófs einhverfunnar). 

Lýsing á bókinni
Bókin skiptist í 24 kafla í átta hlutum. Þeir spanna allt frá sögu einhverfu og grein-
ingarviðmiða til íhlutunar og velferðar. Fyrsti hluti bókarinnar, Saga einhverfu, skiptist 
í fjóra kafla sem allir eru skrifaðir af Andreu Katrínu Guðmundsdóttur félagsráðgjafa 
og Evald Sæmundsen, sálfræðingi og sviðstjóra rannsókna á Greiningar- og ráðgjafar- 
stöð ríkisins. Fyrsti kaflinn, Sögulegt ágrip, gefur yfirlit yfir sögulega þróun einhverfu- 
hugtaksins í fræðilegri umfjöllun og greiningarviðmiðum fjölþjóðlegra flokkunar-
kerfa. Þar er einnig reifað hvernig kenningar um orsakir einhverfu hafa breyst frá 
því að einblína á tilfinningalegan vanda innan fjölskyldna yfir í að leita orsaka eink-
um í líffræðilegum þáttum. Annar kafli bókarinnar, Einhverfa á Íslandi, er einkar 
áhugaverður þar sem fram koma nýjar upplýsingar um sögu málaflokksins. Sagt er 
frá þróun greiningar- og meðferðarþjónustu frá 1970 og fjallað um fræðslu og rann-
sóknir á einhverfu eftir að Greiningarstöðin tók við málaflokknum árið 1997. Þriðji 
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kaflinn fjallar um Þróun vistunarúrræða og skólaþjónustu fyrir fötluð börn almennt og 
þar er rakið hvernig áherslur í þeim málaflokki hafa breyst á undanförnum áratugum. 
Þessi kafli er fróðlegur en mjög knappur; til dæmis er ekki fjallað um háskólanám sem 
nemendum með einhverfu eða önnur þroskafrávik stendur nú til boða í starfstengdu 
diplómanámi fyrir fólk með þroskahömlun við menntavísindasvið Háskóla Íslands. Í 
fjórða kaflanum um sögu einhverfu, Breytingar á algengi, er sagt frá því hversu gríðar-
lega algengari einhverfa hefur orðið undanfarna áratugi, bæði hérlendis og erlendis 
– og að ekkert lát virðist þar á. 

Annar hluti bókarinnar, Að bera kennsl á einhverfu, fjallar um það ferli að greina rösk-
un á einhverfurófinu og hvaða þýðingu það hefur fyrir einstakling og fjölskyldu hans. 
Kaflarnir eru tveir, Sigríður Lóa Jónsdóttir sálfræðingur skrifar þann fyrri, Frá grun 
til greiningar, og Svandís Ása Sigurjónsdóttir, sálfræðingur og skorarstjóri á fagsviði 
yngri barna á Greiningarstöðinni, þann síðari, Greining. Fyrri kaflinn fjallar um fyrstu 
einkennin sem foreldrar verða yfirleitt varir við og lýsa sér í seinkun á málþroska eða 
frávikum í félagslegum samskiptum. Sérlega áhrifarík er tilvitnun í orð móður sem 
lýsir fyrstu áhyggjum sínum af þroska barns síns. Frásögnin er mikilvæg áminning 
fyrir fagfólk um að hlusta vel og bregðast ávallt við áhyggjum foreldra af þroska barna 
sinna. Ræddar eru leiðir til að flýta ferlinu frá áhyggjum til greiningar til að fleiri 
börn geti fengið snemmtæka íhlutun og foreldrarnir viðeigandi stuðning og ráðgjöf. 
Svandís gefur yfirlit yfir það ferli við að greina einhverfu sem þykir best hérlendis og í 
nágrannalöndum, það er með þverfaglegri nálgun sem felur í sér að notuð eru ítarleg 
viðtöl, matskvarðar og beinar athuganir á hegðun. Kaflanum lýkur með brýningu um 
að einstaklingar með einhverfu geti haft mjög ólíkar þarfir þó að þeir séu með sömu 
greiningu og því sé mikilvægt að kynnast hverjum og einum vel. 

Þriðji hluti bókarinnar, fjórir kaflar, fjallar um Orsakir, taugafræði og meðraskanir. 
Í fyrsta kaflanum, Erfðir og áhættuþættir, skýrir Ingólfur Einarsson, barnalæknir og 
sviðstjóri á fagsviði langtímaeftirfylgdar á Greiningarstöðinni, frá þeim þáttum sem 
taldir eru auka líkur á einhverfu. Ljóst þykir að erfðir eigi stóran þátt í þróun ein-
hverfu þar sem líkurnar á einhverfu aukast eftir því sem skyldleiki við einstakling 
með einhverfu er meiri. Þannig hefur samsvörun meðal eineggja tvíbura reynst mjög 
mikil – þó ekki 100% þannig að fleiri þættir virðast vera þarna að verki. Annar kafl-
inn nefnist Taugafræðilegt sjónarhorn. Þar lýsir Ingólfur tengslum heilastarfsemi og 
tiltekinna hegðunareinkenna einhverfu. Komið hefur í ljós að heili einstaklinga með 
einhverfu er að ýmsu leyti frábrugðinn heila sem þroskast eðlilega en að markviss 
íhlutun geti styrkt og aukið sveigjanleika tauganetsins. Í þriðja kaflanum, Meðraskanir, 
lýsa Ingibjörg Bjarnadóttir barnataugalæknir, Evald Sæmundsen og Brynja Jónsdótt-
ir talmeinafræðingur erfiðleikum sem oft fylgja einhverfu og geta jafnvel haft meiri 
hamlandi áhrif en einhverfueinkennin sjálf. Algengar meðraskanir einhverfu eru 
þroskahömlun, athyglisbrestur með ofvirkni, kvíðaraskanir og svefnraskanir. Einkum 
eru það skertur vitsmunaþroski og geðraskanir sem geta haft hvað neikvæðust áhrif á 
framtíðarhorfur barna með einhverfu. Í lokakafla þessa hluta, Lyfjameðferð, segja L. Ýr 
Sigurðardóttir barnalæknir og Ingibjörg Bjarnadóttir frá meðferð með lyfjum. Engin 
lyf eru til við einhverfu, en lýst er hvernig hægt er að hafa áhrif á afmörkuð einkenni 
eða einkenni meðraskana með ýmiss konar lyfjum. 



Uppeldi og menntun/Icelandic Journal of Education 23(2) 2014 113

Anna- Lind PétursdóttiR

Fjórði hluti bókarinnar, tveir kaflar, nefnist Framvinda og horfur og þar fjallar Sig-
ríður Lóa Jónsdóttir um það hvernig einstaklingum með einhverfu vegnar almennt 
í lífinu og hvaða atriði ráða þar mestu. Í fyrri kaflanum, Stöðugleiki og breytingar, er 
því lýst hvernig röskun á einhverfurófi fylgir einstaklingum yfirleitt út lífið, en að 
ýmsir þættir geti þar haft áhrif, svo sem vitsmunaþroski og íhlutun. Gefið er ágætis 
yfirlit yfir þessa þætti en þarna hefði þó mátt fjalla um rannsóknir sem hafa sýnt að 
það getur haft afgerandi áhrif á framvindu og horfur af hvaða toga íhlutunin er (eins 
og reyndar kemur fram í umfjöllun um íhlutun síðar í bókinni). Í síðari kaflanum, 
Frá bernsku til fullorðinsára, er því lýst hvernig einstaklingum með einhverfu vegnar á 
síðari aldursskeiðum með tilliti til sjálfstæðis, félagslegrar þátttöku og lífsgæða. Rann-
sóknir hafa sýnt að á þeim sviðum standa einstaklingar með einhverfu höllum fæti, en 
félagslegur stuðningur og tækifæri til atvinnuþátttöku geta þar skipt sköpum. 

Í fimmta hluta bókarinnar, Íhlutun, kennsla og þjálfun, er fjallað í fimm köflum um 
mikilvægi þess að styðja sérstaklega nám barna með einhverfu þar sem þau læra ekki 
af umhverfinu á sama hátt og jafnaldrar. Í fyrsta kaflanum, Snemmtæk íhlutun, lýsir 
Sigríður Lóa Jónsdóttir árangursríkri kennslu fyrir ung börn með einhverfu og þjón-
ustu við fjölskyldur þeirra. Sérstaklega er fjallað um einstaklingsmiðuð markmið í 
kennslu barnanna sem ætti að setja fram með hliðsjón af eðlilegri þroskaframvindu 
jafnaldra, óskum foreldra og mismunandi þörfum hvers barns fyrir sig. Lýst er mark-
miðum sem brýnt er að huga að í daglegu lífi barnsins til að stuðla að æskilegum 
félagslegum samskiptum, málnotkun, boðskiptum, færni í daglegum athöfnum og 
viðeigandi hegðun. Minnt er á að þó að leikskólar gegni lykilhlutverki, þá sé ekki nóg 
að barnið sé þar, heldur þurfi yfirleitt markvissa kennslu eða þjálfun í að minnsta kosti 
25 stundir á viku til að þessi mikilvægu markmið náist hjá börnum með einhverfu. 
Einnig er undirstrikað gildi þess að foreldrar fái þjálfun og stuðning í að nýta dag-
leg námstækifæri fyrir barnið. Í lok kaflans er fjallað um mikilvægi þess að undirbúa 
barnið fyrir aukið sjálfstæði í grunnskólaumhverfi og að haldið verði áfram mark-
vissri þjálfun þar eftir þörfum, en nokkur misbrestur virðist vera á því hérlendis. 

Í öðrum kaflanum um íhlutun, Áherslur í kennslu grunnskólabarna, fjalla Sigrún 
Hjartardóttir, sérkennari og einhverfuráðgjafi, og Sigurrós Jóhannsdóttir sálfræðingur 
um þá erfiðleika í námi og félagslegum aðstæðum sem börn með einhverfu glíma við 
á grunnskólaárunum og þann stuðning sem þau þurfa á að halda. Bent er á að skýrt 
skipulag henti vel nemendum með einhverfu og að það sé þeim erfitt ef reglur eru 
óljósar og mikið reynir á félagsleg samskipti. Sérhæfður stuðningur er því nauðsyn-
legur til að nemendur læri að takast á við slíkar aðstæður og til að fyrirbyggja að þeir 
verði fyrir einelti. Í kaflanum eru nefndar nokkrar viðurkenndar aðferðir, svo sem 
jafningjaþjálfun og sjónrænt skipulag en gagnlegt hefði verið að sjá nánari útlistun á 
þeim. 

Í þriðja kaflanum í þessum hluta, Áætlanir, aðferðir og verklag, útskýrir Guðný Stefáns- 
dóttir, þroskaþjálfi og sviðstjóri fræðslu- og kynningarsviðs á Greiningarstöðinni, 
mikilvægi þess að nota heildstæðar áætlanir, gagnreyndar aðferðir og viðurkennt 
verklag við kennslu og þjálfun einstaklinga með einhverfu. Guðný mælir með að um 
leið og grunur vaknar um einhverfu sé búin til og sett í gang heildstæð þjálfunaráætl-
un sem taki til allra þroskaþátta barnsins. Gefið er gagnlegt yfirlit yfir það hversu 



sterk vísindaleg rök liggja að baki mismunandi þjálfunarleiðum eða aðferðum hér-
lendis með vísan í samantektir erlendra fagsamtaka um rannsóknir. Þó það hljómi vel 
að nota „það besta úr ólíkum aðferðum“ (bls. 241) er bent á að samanburðarrannsókn-
ir hafi sýnt minni árangur af slíku verklagi en af heildstæðri atferlisíhlutun. Nú síðast 
bættist rannsókn Howard, Stanislaw, Green, Sparkman og Cohen (2014) í hóp slíkra 
samanburðarrannsókna. Brýnt er að vanda val á aðferðum til að „dýrmætur tími í lífi 
barnsins nýtist sem best“ (bls. 245), því ákvarðanir um kennsluaðferðir geta haft áhrif 
á framtíðarhorfur barnsins og lífsgæði fjölskyldunnar í heild. 

Í tvískiptum kafla, Heildstæðar aðferðir, fjalla Sigrún Hjartardóttir og María Sigur-
jónsdóttir, þroskaþjálfi og ráðgjafi um atferlisíhlutun, um þær tvær leiðir sem hafa 
fest sig í sessi hérlendis í kennslu einstaklinga með einhverfu, skipulagða kennslu og 
atferlisíhlutun. Sigrún lýsir því hvernig skipulögð kennsla er þáttur í hugmyndafræði 
sem er þekkt undir skammstöfuninni TEACCH (e. Treatment and Education of Autistic 
and related Communication Handicapped Children), og felst í aðlögun umhverfisins að 
þörfum einstaklingsins, fyrirsjáanlegu dagsskipulagi, vinnukerfi, rútínu og skipu-
lögðum verkefnum. María gerir grein fyrir heildstæðri atferlisíhlutun sem byggist á 
hagnýtri atferlisgreiningu og felst í mismunandi kennsluaðferðum til að auka athygli, 
málþroska, leik, samskipti, sjálfshjálp og félagsfærni. Stuttlega er fjallað um rannsókn-
ir á árangri þessara leiða og bent á að þó að afmarkaðir þættir skipulagðrar kennslu 
hafi sýnt jákvæð áhrif hafi reynst erfitt að sannreyna hana í heild sinni. Hins vegar 
hafi rannsóknir á heildstæðri atferlisíhlutun sýnt góðan árangur, sérstaklega þegar 
hafist er handa við umfangsmikla þjálfun snemma á lífsleiðinni. Einnig er bent á að 
atferlisíhlutun geti líka gagnast börnum með annars konar þroskafrávik en einhverfu. 

Í fimmta kaflanum um íhlutun fjalla Brynja Jónsdóttir, Guðný Stefánsdóttir, Krist-
jana Magnúsdóttir sálfræðingur og Sigrún Hjartardóttir um Leiðir til að þjálfa afmarkaða 
færni. Sagt er frá talþjálfun, aðferðinni Tákn með tali og myndræna boðskiptakerf-
inu PECS (e. Picture Exchange Communication System) sem er notað til að auka færni í 
boðskiptum og fjallað er um hugræna atferlismeðferð, félagshæfnisögur og hugræna 
tilfinningalega þjálfun (e. cognitive affective training) sem er beitt til að bæta líðan og 
félagsfærni.

Sjötti hluti bókarinnar, Fjölskylda og velferð, fimm kaflar, fjallar um einhverfu í sam-
félagslegu samhengi. Í fyrsta kaflanum er viðfangsefnið Fjölskyldan og barnið, en þar 
segir Guðrún Þorsteinsdóttir félagsráðgjafi frá því álagi sem fjölskyldur barna með 
einhverfu finna almennt fyrir og hversu mikilvægt það er fyrir þær að fá stuðning 
við að draga úr streitu og takast á við krefjandi aðstæður með lausnamiðuðum 
hætti. Í öðrum kaflanum, Þátttaka og lífsgæði, fjallar Þóra Leósdóttir iðjuþjálfi um 
það hvernig áskoranir í daglegu lífi geta haft neikvæð áhrif á þátttöku og lífsgæði 
barna og unglinga með einhverfu. Í þriðja kaflanum, Að upplýsa og fræða um ein-
hverfu, fjallar Laufey I. Gunnarsdóttir þroskaþjálfi um leiðir til þess að upplýsa börn 
um einhverfugreininguna á viðeigandi hátt, sem og aðstandendur, skólafélaga og 
kennara. Laufey segir að í mörgum tilvikum sé það léttir þegar greining um einhverfu 
liggur fyrir, því hún hefur visst skýringargildi og eykur skilning og umburðarlyndi 
fyrir einkennum. Jafnframt er mikilvægt að leggja áherslu á styrkleika og virðingu 
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fyrir margbreytileika mannlífsins. Í kaflanum Kynheilbrigði skýrir María Jónsdótt-
ir félagsráðgjafi frá því hvernig kynverund einstaklinga með einhverfu þroskast og 
hversu brýnt er að veita þeim sérhæfða kynfræðslu þar sem félags- og tilfinningalegur 
þroski þeirra helst ekki í hendur við líkamlegan þroska. Í fimmta kaflanum, Þjónusta 
og stuðningur, lýsa þær Guðrún Þorsteinsdóttir og Þóra Leósdóttir þeim sértæku og 
hagnýtu stuðningsúrræðum sem fjölskyldur barna með einhverfu þurfa á að halda. 

Sjöundi hluti bókarinnar nefnist Sjónarmið einhverfra. Í honum er aðeins einn kafli, 
Líf og reynsla, eftir Laufeyju I. Gunnarsdóttur og Þóru Leósdóttur. Þar er fjallað um 
sjálfsævisögur og frásagnir einstaklinga með einhverfu sem gefa einstaka innsýn í 
reynsluheim þeirra og mikilvægt er að hafa í huga í skipulagi þjónustu á þessu sviði. 
Einnig er sagt frá hagsmunabaráttu fólks með einhverfu og þeim breytingum sem 
hafa orðið með tilkomu netsins sem vettvangs fyrir upplýsingamiðlun, samskipti og 
réttindabaráttu.

Í síðasta hluta bókarinnar, Horft til framtíðar, er kaflinn Aukin þekking – breyttar 
áherslur þar sem ritstjórarnir hugleiða stöðu mála og næstu skref á sviði einhverfu 
hérlendis. Þau segja það áhyggjuefni að börn með einhverfu hérlendis greinist almennt  
seint og benda á aukna möguleika í skimun og breiðari þátttöku neðri þjónustu-
stiga (hjá sveitarfélögum) til að greining og markviss íhlutun geti átt sér stað fyrr 
á lífsleiðinni og bætt þannig framtíðarhorfur barnanna. Einnig er bent á rannsóknir 
hérlendis sem sýna að hátt hlutfall almennra kennara og sérkennara skorti þekkingu á 
einhverfu og kennslu nemenda með slíka röskun í skóla án aðgreiningar og finnst að 
í námi þeirra hafi verið of lítil áhersla á þá þætti. Ljóst er að þar má sannarlega gera 
betur. Ritstjórar bókarinnar benda á að til „að stuðla að auknum gæðum í kennslu 
og þjálfun“ (bls. 379) barna með einhverfu þurfi að fjölga í hópi þeirra sem hafa sér-
þekkingu á hagnýtri atferlisgreiningu. Sálfræðinemum við Háskóla Íslands og Há-
skólann í Reykjavík standa til boða ýmis námskeið á því sviði, en gagnlegt væri að 
bjóða upp á framhaldsnám í hagnýtri atferlisgreiningu fyrir fagfólk með bakgrunn í 
menntavísindum eins og samstarfsnefnd Háskóla Íslands og Greiningarstöðvarinnar 
hefur lagt til. Ritstjórar bókarinnar brydda einnig upp á áhugaverðri hugmynd um 
rannsóknarsetur í einhverfu í samvinnu háskóla, Greiningarstöðvarinnar og annarra 
þjónustustiga. 

Sjónarhorn Greiningarstöðvarinnar
Viðfangsefni bókarinnar er viðamikið og því eru gerð mjög góð skil að langflestu leyti. 
Það kann þó að draga úr fræðilegu hlutleysi ritsins að allir höfundarnir sautján starfa 
á Greiningarstöðinni. Umfjöllunin hefði getað orðið heildstæðari ef fólk með fjöl-
breyttari bakgrunn hefði komið að verkinu, svo sem frá Barna- og unglingageðdeild 
Landspítalans eða Einhverfusamtökunum. Einnig hefði farið vel á því að einstaklingar 
með einhverfu kæmu að bókinni, sérstaklega í kaflanum um sjónarmið einhverfra. 
Þess ber þó að geta að tilvitnanir í orð einhverfra og aðstandenda þeirra eru víða í 
bókinni og styðja vel við umfjöllunina.



Á móti kemur að höfundar bókarinnar eru fjölmargir og hafa fjölbreyttan bakgrunn 
á sviði sálfræði, læknisfræði, þroskaþjálfafræði, félagsráðgjafar, sérkennslu, iðjuþjálf-
unar og talmeinafræði. Þeir leggja þó flestir mikla áherslu á greiningarferlið og víða 
er lýst „jákvæðum“ hliðum einhverfugreiningar, svo sem mikilvægi snemmgrein-
ingar, hvernig hún getur aukið skilning á erfiðleikum og leitt til viðeigandi íhlutunar  
– meðan lítið er rætt um mögulegar neikvæðar hliðar, svo sem stimplun, stríðni, ofur- 
áherslu á veikleika, minni væntingar og færri tækifæri í lífinu (Lauchlan og Boyle, 
2007). Gagnlegt hefði verið að reifa þá þætti til að benda fólki á þau neikvæðu áhrif 
sem geta fylgt greiningu. 

Mikilvægi íhlutunar
Í bókinni er mikil áhersla á líffræðilega áhrifaþætti, stundum á kostnað umfjöllunar 
um aðra áhrifaþætti, svo sem kennslufræðilega íhlutun. Áhugavert hefði verið að sjá 
nánari lýsingar á þeirri markvissu kennslu og þjálfun sem hægt er að beita. Í umfjöllun 
um svefnvanda segir til dæmis að áður en lyfjameðferð sé reynd „eru til að byrja með 
nýttar hegðunarmótandi aðferðir“(bls. 164) en ekki er lýst nánar í hverju þær felast.  
Hins vegar er lýst nokkrum tegundum lyfja. Ef lesandinn vildi fletta upp „hegðunar-
mótun“ eða öðrum kennsluaðferðum þá eru engin slík hugtök í bendiskrá aftast í 
bókinni. Aftur á móti eru þar fjórar vísanir í „rauðuhundafaraldur“. Góða umfjöllun 
um íhlutun er þó að finna í fimmta hluta bókarinnar og þar er meðal annars gagnlegt 
yfirlit yfir það hversu sterk vísindaleg rök liggja að baki mismunandi kennsluaðferð-
um. Í bókinni kemur einnig fram að menntun starfsfólks skóla á sviði einhverfu gæti 
verið betri. Í því sambandi er ánægjulegt að geta þess að nýtt valnámskeið, Að mæta 
sérstökum námsþörfum nemenda með einhverfu og skyldar þroskaraskanir, var í fyrsta skipti 
kennt við Menntavísindasvið Háskóla Íslands haustið 2014. Námskeiðið er liður í því 
að leiðbeina kennurum um hvernig mæta megi sérþörfum barna með einhverfu á 
árangursríkan hátt.

Það er umhugsunarefni að ýmsar aðferðir sem eru notaðar í kennslu barna með 
einhverfu hér á landi eru ekki gagnreyndar og hafa ekki sýnt jákvæð langtímaáhrif. 
Þetta vekur upp siðferðilegar spurningar um það hverjir beri ábyrgð á vali kennslu-
aðferða fyrir börn með einhverfu hérlendis. Getur verið að slík ábyrgð sé í höndum 
foreldra eða aðila sem hafa takmarkaða þekkingu á þeim gögnum sem hafa safnast 
undanfarna áratugi eða skortir forsendur til að vega og meta upplýsingar um árang-
ur mismunandi aðferða? Ein reynslusaga getur vegið þungt í huga manns sem ekki 
þekkir muninn á þess háttar vitnisburði og niðurstöðum víðtækra samanburðarrann-
sókna. Eins og réttilega er bent á getur það skipt sköpum fyrir framtíð barna með 
einhverfu af hvaða toga íhlutunin er og því er ekki hægt annað en að taka undir það 
með ritstjórunum að Embætti landlæknis þurfi að gefa út leiðbeiningar um viður-
kennt verklag við kennslu og þjálfun barna með einhverfu þannig að þau geti öll notið 
þeirrar íhlutunar sem rannsóknir hafa sýnt að skili bestum langtímahorfum.
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Lokaorð
Bókin er í formi kilju, í þægilegri stærð og með fallegri kápu sem Ragnar Helgi Ólafs-
son hefur hannað á listilegan hátt. Í lok hvers kafla er samantekt á helstu atriðum 
kaflans á íslensku og ensku. Í textanum eru yfirleitt enskar þýðingar fræðihugtaka 
tilgreindar innan sviga, sem er mikill kostur enda ekki alltaf samræmi í notkun  
íslenskra hugtaka á þessu sviði, og birtist reyndar í notkun mismunandi orða yfir 
sömu ensku hugtökin milli höfunda í bókinni. Aftast í bókinni eru gagnlegir viðaukar 
með upplýsingum um greiningarviðmið og einkenni sem geta bent til einhverfu hjá 
börnum á mismunandi aldri.

Litróf einhverfunnar er yfirgripsmikið fræðirit og mikill fengur að því fyrir þá sem 
hafa áhuga á einhverfu og starfa á þessu sviði. Það mun eflaust nýtast víða, til dæmis 
sem lesefni í námi fagaðila, svo sem þroskaþjálfa, félagsráðgjafa, sérkennara og sál-
fræðinga. Full ástæða er til að óska höfundum og ritstjórum ritsins til hamingju með 
þetta mikla verk.
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Um fagmennsku í skólastarfi
Rúnar Sigþórsson, Rósa Eggertsdóttir og Guðmundur Heiðar Frímannsson (ritstjórar). 
(2013). Fagmennska í skólastarfi: Skrifað til heiðurs Trausta Þorsteinssyni. Reykjavík:
Háskólinn á Akureyri og Háskólaútgáfan. 296 bls.

Ritið Fagmennska í skólastarfi er skrifað til heiðurs Trausta Þorsteinssyni. Trausti hefur 
helgað ævistarf sitt skólamálum; var kennari, skólastjóri og fræðslustjóri um árabil, 
síðan forstöðumaður Miðstöðvar skólaþróunar við Háskólann á Akureyri og er nú 
dósent við framhaldsbraut kennaradeildar sama skóla. Trausti hefur því komið víða 
við í þróun skólamála hérlendis og hefur fagmennska, bæði kennara og skólastjórn-
enda, verið eitt helsta hugðarefni hans. Kafli Trausta um Fagmennsku kennara sem 
birtist í bókinni Fagmennska og forysta: Þættir í skólastjórnun var tímamótaumfjöllun 
um það efni þegar bókin kom út árið 2003. Þess vegna var vel við hæfi að gefa út rit 
Trausta til heiðurs tíu árum síðar þar sem fagmennska kennara og skólastjórnenda er 
skoðuð frá ýmsum sjónarhornum fræðimanna og rannsakenda hér á landi. 

Um bókina
Ritið skiptist í tólf kafla, sem þrettán höfundar skrifa, auk Formála eftir Jónas Pálsson, 
fyrrverandi rektor Kennaraskóla Íslands, og Inngangs ritstjóranna. Fyrir framan kafl-
ana er viðtal við Trausta Þorsteinsson sem ritstjórarnir tóku; þar koma helstu hugðar-
efni hans og áherslur í skólamálum vel fram. 

Í viðtalinu er lagður grunnur að efni bókarinnar. „Leiðarstef hennar er velferð og 
menntandi námsreynsla barna og ungmenna í skólum“ segir í lýsingu á bókarkápu. 
Þar setur Trausti fram hugmyndir og tillögur til úrbóta í skólamálum af hreinskilni og 
heiðarleika og eru tillögur hans mjög athyglisverðar að mínu mati. Nefna má sérstak-
lega umfjöllun um ólík snið á fagmennsku kennara (bls. 22), kennaramenntunina (bls. 
28–30) og skóla fyrir alla (bls. 23–25). Áhersla Trausta á fagmannleg vinnubrögð þeirra 
sem koma að menntun og uppeldi í skólum landsins er ekki síst með fjölbreyttan  
nemendahóp, þar sem komið er til móts við ólíkar þarfir og áhuga barna og ung-
menna, í huga. 
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Höfundar átta kafla bókarinnar eru samstarfsmenn Trausta á Norðurlandi en fimm 
höfundar eru „að sunnan“ eins og gjarnan er sagt norðan heiða. Höfundarnir voru 
valdir út frá viðfangsefnum og rannsóknum sem tengjast helstu áherslum Trausta og 
áhugamálum sem snerta skólamál, einkum fagmennsku kennara og skólastjórnenda.

Lærdómssamfélag og forysta
Tveir fyrstu kaflarnir fjalla um hugtakið lærdómssamfélag sem er tiltölulega nýtt í um-
ræðu um eflingu fagmennsku kennara og skólaþróun hér á landi. Í umfjöllun Önnu 
Kristínar Sigurðardóttur um hugtakið eru hagnýtar upplýsingar og tillögur um leiðir 
til að efla og styrkja lærdómssamfélag þar sem nám og árangur nemenda er megin-
markmið. Áhersla er lögð á faglega þróun í starfi kennara með dyggri forystu skóla-
stjóra, sem eru í forystu um þróun skólastarfsins. Þar er lögð rík áhersla á samstarf 
kennara og skólastjórnenda sem saman mynda lærdómssamfélag. Mikilvægur hluti 
kaflans er um „leiðir til að þróa og styrkja lærdómssamfélag“ (bls. 47). Þar er athyglis-
verð lýsing á því hvernig vinna má að sameiginlegri framtíðarsýn samstarfsamanna 
skóla til að „stefna komist í framkvæmd og leiði til umbóta“ (bls. 47). Skýrt kemur 
fram í kaflanum að tilgangur með samvinnu í lærdómssamfélagi er að markmið og 
bættur árangur náist í skólastarfinu. Kemur það heim og saman við áherslu Trausta á 
nemandann og nám hans sem hann vill að sé ávallt í brennidepli. 

Í framhaldi af kafla Önnu Kristínar er kaflinn Einstaklingsmiðun sem markmið í lær-
dómssamfélagi. Þar greina þau Birna Svanbergsdóttir, Allyson Macdonald og Guð-
mundur Heiðar Frímannsson frá starfendarannsókn í grunnskóla hér á landi. Þar er 
mjög vel útskýrt hvernig hægt var að taka fyrir ákveðið efni og innleiða í lærdóms-
samfélagi sem „stuðlaði að efldu og bættu námi“ (bls. 55). Sérstaka athygli vekur 
niðurstaða úr rýnihópaviðtölum við nemendur þar sem þeir lýsa námi sínu sem mjög 
„hefðbundnu“ (bls. 70–71). Þátttaka í lærdómssamfélagi er liður í breyttum áherslum 
á samvinnu og fagmennsku í skólastarfi og tengist því sem Trausti Þorsteinsson nefnir 
samvirka fagmennsku í fyrrnefndri bók frá 2003. Umfjöllun um rannsókn Birnu og 
félaga styður vel þá skilgreiningu á hugtakinu lærdómssamfélag sem fram kemur í 
kafla Önnu Kristínar. Í báðum köflunum tekst ágætlega að skilgreina þetta nýja hug-
tak í umræðu um skólamál hér á landi. Nánari umfjöllun um gildi þátttöku kennara 
í lærdómssamfélagi og áhrif hennar á virkni nemenda í eigin námi og árangur hefði 
gjarnan mátt vera í báðum köflunum. 

Þriðji kafli ritsins er eftir Börk Hansen og fjallar um forystu og skólastarf. Hann 
tengist köflunum á undan prýðilega með umfjöllun um hlutverk skólastjóra og mik-
ilvægi þeirra í skólaþróun. Einnig kemur skýrt fram að hlutverk þeirra breytist með 
aukinni þátttöku í lærdómssamfélagi og auknum tengslum við kennara og samvinnu 
við þá svo og dreifingu á forystu, en hvort tveggja stuðlar að framförum og bættum 
árangri í skólastarfi. Í skrifum Barkar kemur vel fram að hlutverk skólastjórnenda 
hefur á síðustu árum þróast frá því að þeir sinni að mestu ytri ramma skólastarfs eða 
kerfinu eins og það er kallað yfir í aukna þátttöku í innra starfi skóla, til dæmis með 
skipulagningu á faglegri ráðgjöf kennurum til handa (bls. 88–89). Segja má að sam-
svörun sé á milli breytts hlutverks skólastjóra hvað varðar samvinnu við kennara og 
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hlutverks kennara gagnvart nemendum hvað aukna þátttöku þeirra og ábyrgð á eigin 
námi varðar. 

Kaflann Skólamenning og skólaþróun í ljósi nýrrar Aðalnámskrár grunnskóla eftir Ólaf 
H. Jóhannsson tengi ég líka forystu í skólaþróun þó svo að þar sé einnig fjallað um 
fagmennsku starfsmanna almennt. Í kaflanum kemur vel fram hvernig standa má að 
breytingum og skólaþróun sem byggist á menningu hvers skóla. Athyglisvert er hve 
ríkjandi viðhorf og gildi eru mikilvæg þegar skólamenning er skoðuð og henni lýst 
(bls. 155–156). Hið sama gildir um skoðun Ólafs á áherslum Aðalnámskrár sem kveða 
á um mótun og þróun skólamenningar sem styður skólaþróun og er því í anda sam-
vinnu og samvirkrar fagmennsku sem Trausti Þorsteinsson (2003) fjallar um (sjá bls. 
167).

Kafli Rúnars Sigþórssonar um sérfræðiþjónustu við leik- og grunnskóla er settur 
hér undir umfjöllun um forystu. Í honum fjallar Rúnar um rannsókn sína á opinber-
um stefnuskjölum um sérfræðiþjónustu sveitarfélaga við leik- og grunnskóla, eftir 
að hún var færð yfir til sveitarfélaga fyrir 15 árum. Umfjöllun Rúnars er ýtarleg og 
upplýsandi þar sem hann gerir meðal annars grein fyrir mikilvægum forsendum sér-
fræðiþjónustu skóla. Áhugavert er að lesa um það sem Rúnar kallar menntandi skóla-
starf og um sérfræðiþjónustu sem stuðning við starf. Niðurstöður rannsóknarinnar 
eru sérlega athyglisverðar fyrir alla aðila skólasamfélagsins, ekki síður þá sem marka 
stefnuna en þá sem eiga að fylgja henni. 

Fagmennska
Tveir kaflar fjalla beint um fagmennsku kennara. Ingólfur Ásgeir Jóhannesson skrifar 
um hlutverk og fagmennsku kennara í stefnu sveitarfélaga út frá rannsókn sem hann 
gerði á stefnuskjölum þeirra á heimasíðu Sambands íslenskra sveitarfélaga. Ingólf-
ur Ásgeir greindi orðræðu þessara skjala um kröfur til kennara í leik-, grunn-, og 
framhaldsskólum. Ingólfur Ásgeir er eini höfundurinn sem skrifar út frá samstarfi 
við Trausta, en það var í námskeiði við kennaradeild Háskólans á Akureyri. Hann 
mátar niðurstöður sínar við viðfangsefni stúdenta og skrif Trausta um fagmennsku 
kennara. Niðurstöður þeirrar vinnu eru mjög áhugaverðar, meðal annars í ljósi þró-
unar kennarastarfsins frá einyrkjastarfi til samstarfs og samvirkni við aðra starfsmenn 
skóla (sjá bls. 143–145). 

Að verðskulda traust. Um siðferðilegan grunn fagmennsku og starf kennara er heiti kafla 
sem Sigurður Kristinsson skrifar. Hann útskýrir nákvæmlega og með skýrum og góð-
um dæmum hvað átt er við með hugtakinu fagmennska, bæði í víðum og þröngum 
skilningi (bls. 238–243). Einnig skilgreinir hann hugtakið fagmennska ýtarlega út frá 
þríþættri skuldbindingu, sem er kunnátta, færni og alúð. Áhugaverð er umfjöllun um 
fagmennsku kennara þar sem gengið er út frá þremur þróunarstigum Hargreaves 
sem Trausti fjallaði um í títtnefndum kafla árið 2003. Þar geta kennarar mátað sig við 
þrenns konar fagmennsku og skoðað hvað á best við um þá, til dæmis við mótun og 
þróun eigin fagmennsku og starfskenningar. Kafli Sigurðar er einnig gott viðfangsefni 
fyrir lærdómssamfélag skóla við skólaþróun og mótun skólamenningar og stefnu 
skóla. Þetta er afar mikilvægt umfjöllunarefni þar sem stutt er síðan kennarar fóru 
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að tala um og líta á sig sem fagmenn. Segja má að þeir hafi bókstaflega hrokkið í kút 
þegar fyrst var farið að tengja starf þeirra við fagmennsku. Ég tel að margir kennarar 
glími enn við það að skilgreina sig sem fagmenn og þá hvernig fagmenn þeir eru. Um-
fjöllun Sigurðar er holl lesning fyrir þá og líka aðra sem eiga erfitt með að skilja hvað 
felst í fagmennsku kennarastarfsins. Honum tekst sérlega vel að útskýra hvað felst í 
hugtakinu fagmennska og hvernig það snýr að kennarastarfinu. Kaflinn tengist mjög 
vel skrifum Trausta um fagmennsku kennara tíu árum áður en þessi bók kom út og í 
raun er gengið út frá þeim.

Nemendur
Þrír kaflar í ritinu eru helgaðir nemendum sérstaklega. Guðmundur Heiðar Frímanns-
son skrifar um raddir nemenda og lýðræði í skólastarfi. Hann skilgreinir í upphafi 
kaflans hvað átt er við þegar talað er um raddir nemenda og raunveruleg áhrif þeirra 
á skólastarf. Hann tekur fyrir nokkur hugtök tengd lýðræði sem tilheyra ekki, enn sem 
komið er, daglegri orðræðu í skólasamfélaginu, til dæmis ígrundað lýðræði, frjáls-
lynt lýðræði, rökræðulýðræði og borgaramenntun (bls. 99–100). Í síðasta hluta kafl-
ans setur hann fram tillögur um hvernig búa megi nemendur undir virka þátttöku í 
lýðræðisþjóðfélagi þar sem leitast er við að þeir „læri til lýðræðis með því að læra um 
lýðræði í lýðræði“ (Mennta- og menningarmálaráðuneyti, 2012, bls. 19) og telur hann 
rökræðulýðræði heppilega leið til þess (bls. 107). 

Í kaflanum Maður er manns gaman fjallar Sigrún Sveinbjörnsdóttir um samvinnu 
nemenda út frá samvinnunámi og gildi þess í skólastarfi. Einnig fjallar hún um viðhorf 
foreldra og kennara til þessa kennsluforms eins og hún nefnir það. Ég tel umfjöllun um 
samvinnunám afar brýna í skólamálaumræðu og þróun skólastarfs í dag, til dæmis í 
ljósi félagslegrar áherslu þess og samvinnu nemenda. Í kaflanum eru rakin á greinar-
góðan hátt tengsl samvinnunáms við fræði, sögu og þróun kennsluaðferðarinnar svo 
og sérlega athyglisverðar niðurstöður rannsókna á samvinnunámi og samanburði  
þess við aðrar kennsluaðferðir þar sem í ljós kom að það skilaði nemendum betri  
árangri en aðrar aðferðir (sjá bls. 220 og 230). Einnig er umfjöllunin um viðhorf kennara 
og foreldra mjög áhugaverð, en þar er komið inn á breyttar áherslur í skólastarfi í 
kjölfar laga um grunnskóla 1974 og aukin réttindi allra nemenda með tilkomu þeirra. 
Sigrún stillir skemmtilega upp muninum á samvinnunámi í skólum og aðferðum sem 
byggðust á einstaklingsvinnu og samkeppni (bls. 223). Þótt ekki komi fram gagnrýni á 
samvinnunám í kaflanum á hann sannarlega erindi í umræðu um samvinnu kennara 
og skólastjórnenda í lærdómssamfélagi nútíma skóla og skólaþróun með hagsmuni 
nemenda og árangur að leiðarljósi. 

Viðfangsefni Þóru Bjarkar Jónsdóttur og Rúnars Sigþórssonar er þátttaka og áhrif 
nemenda í skólastarfi. Þau ganga út frá hugtakinu rödd nemenda þar sem um raun-
verulegt samstarf þeirra við fullorðna er að ræða hvað varðar ákvarðanir um skóla-
starf. Kaflinn er vel upp byggður; hann hefst á fræðilegri umfjöllun um nemendaþátt-
töku og greiningu á henni sem er holl lesning fyrir alla sem að námi og kennslu koma. 
Greint er frá nýrri íslenskri rannsókn á starfsháttum í grunnskólum þar sem meðal 
markmiða var að gefa mynd af námi nemenda og þátttöku þeirra í ákvörðunum um 
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eigið nám. Höfundar gera ýtarlega grein fyrir niðurstöðum sem eru afar áhugaverðar 
fyrir alla aðila skólasamfélagsins því að rödd nemenda bendir á margt athyglisvert 
um nám þeirra og stöðu í skólastarfinu. Vel kemur fram hve nauðsynlegt er að hlusta 
á rödd nemenda til að þeir taki aukna ábyrgð á námi sínu sem virkir þátttakendur 
þar sem lýðræðis og jafnréttis er gætt, eins og meðal annars Aðalnámskrá grunnskóla 
2011 kveður á um. Í lok kaflans er mat á stöðunni og fagleg leiðsögn ásamt tillögum 
um úrbætur.

Læsi og lestrarnám
Í tveimur köflum er fjallað um læsi og lestrarnám í grunnskólum. Kafli Rósu Eggerts-
dóttur heitir Starfsþróun og varanlegar breytingar í skólastarfi: Byrjendalæsi í ljósi fræða um 
starfsþróun. Hún greinir frá viðamiklu verkefni sem Miðstöð skólaþróunar við Háskól-
ann á Akureyri (MSHA) setti af stað árið 2003 þar sem grunnskólum hér á landi gafst 
„kostur á að innleiða starfshætti Byrjendalæsis“ (bls. 169), en Rósa er höfundur þess 
líkans. Hér mátar hún þessa innleiðingu við starfsþróunarlíkan. Verkefninu Byrjenda-
læsi og stuðningi MSHA við kennara í þeim skólum sem hafa innleitt líkanið er lýst 
stuttlega og gerð er ýtarleg grein fyrir meginsjónarmiðum um starfsþróun og mati á 
þróunarstarfi. Fram kemur að nauðsynlegt sé að skoða og endurmeta viðfangsefni 
eins og þetta í ljósi starfsþróunar og áhrifa á hana þar sem Byrjendalæsi hefur verið 
innleitt í um það bil helmingi grunnskóla hér á landi (47% vorið 2013) á stuttum tíma 
(frá 2006). Endurmat Rósu gagnast öllum aðilum í skólasamfélaginu sem hafa kosið 
að nota Byrjendalæsi í læsiskennslu og ekki síður ráðgjöfum MSHA sem standa að 
innleiðingu þess. Kafli af þessum toga er til marks um fagleg vinnubrögð sem læra má 
af þegar áhrif nýjunga á skólastarf eru metin.

Annar kafli um læsi nefnist Fágæti og furðuverk: Lestrarhvetjandi samstarfsverkefni 
heimila og skóla og er hann eftir Ingibjörgu Auðunsdóttur sem hafði umsjón með sam-
nefndu þróunarverkefni í einum grunnskóla á Akureyri. Í kaflanum greinir Ingibjörg 
frá því að verkefnið sé viðbrögð við niðurstöðum úr PISA-rannsóknum á árunum 
2000–2009 á lesskilningi nemenda hér á landi, sem hafði dalað á þessu tímabili, og 
PIRLS-rannsókn 2006 á læsi níu ára nemenda sem sýndi að stúlkur stóðu sig betur en 
drengir í læsi. Fágæti og furðuverk er enskt þróunarverkefni sem kallast Curiousity Kit 
á frummálinu (sjá bls. 111). Því er einkum ætlað að höfða til drengja en er þó ætlað 
öllum 9–11 ára nemendum. Verkefninu var ætlað að hafa hvetjandi áhrif á lestur og 
bæta vinnubrögð og samstarf heimila og skóla um lestur barna (sjá bls. 117). Ingi-
björg gerði starfendarannsókn í tengslum við innleiðingu verkefnisins eftir að það 
hafði verið forprófað og síðan kennt í tilraunaskyni í tvö ár. Í ljós kom að „drengirnir 
höfðu meiri áhuga á verkefninu en stúlkurnar en verkefnaskil drengjanna voru verri 
en stúlknanna“ (sjá bls. 124). Áhugavert væri að skoða þetta nánar þar sem þetta er 
bæði gömul saga og ný með mismun kynjanna. Fágæti og furðuverk er mjög áhugavert 
viðfangsefni og í raun einstakt þar sem það var einkar vel kynnt fyrir foreldrum sem 
fylgdu því eftir í heimanámi barna sinna. Áhersla var lögð á að feður tæku aukinn þátt 
í heimanámi barna sinna en rannsóknir, meðal annars hér á landi, hafa sýnt að það eru 
mæðurnar sem einkum sinna því. 
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Samantekt
Ritið Fagmennska í skólastarfi hefur að geyma mjög áhugaverð skrif um skólastarf hér 
á landi. Þau eru fjölbreytt og lýsa á ýmsan hátt fagmennsku kennara og skólastjórn-
enda og samvinnu og þátttöku þeirra í þróun skólastarfs. Þessi skrif koma vel heim og 
saman við þátttöku og framlag skólamannsins Trausta Þorsteinssonar til menntamála 
hér á landi. Vel hefur tekist að sameina fræðilegt og hagnýtt sjónarhorn í köflunum 
eins og ritstjórn fór fram á við höfunda. 

Áberandi er í umfjöllun flestra höfunda hve rík áhersla er lögð á aukið samstarf 
og samvirkni allra aðila skólasamfélagsins. Skólastjórnendur og kennarar geti ekki 
lengur lokað að sér og unnið hver í sínu horni heldur þurfi að taka þátt í því sem nú til 
dags kallast lærdómssamfélag og geta sýnt nýja fagmennsku í starfi og skólaþróun. Þeir 
verða að vera færir um að geta unnið samkvæmt menntastefnu yfirvalda og lögum 
og aðalnámskrá viðkomandi skólastigs með fjölbreytnina sem auðlegð. Einnig eiga 
þeir að vera færir um að vinna með ýmis gildi í skólastarfi til að mennta og móta 
börn og ungmenni á fjölbreyttan hátt sem virka og ábyrga þjóðfélagsþegna með lýð-
ræði, mannréttindi og félagslegt réttlæti að leiðarljósi. Raddir nemenda þurfa að fá að 
hljóma svo þeir fái áheyrendur sem stuðla að fullri hlutdeild þeirra í ákvarðanatöku 
og áhrifum á eigið nám og þar með aukinni ábyrgð á því. Þeir þurfa að fá tækifæri til 
að æfa röddina í námi sínu í stað þess að sitja og þegja og nota einungis aðra höndina 
megnið af skólatímanum. Þegar á heildina er litið er bókin mjög gagnlegt rit og þarft 
framlag til menntamála hér á landi. 
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Trausti Þorsteinsson. (2003). Fagmennska kennara. Í Börkur Hansen, Ólafur H.  

Jóhannsson og Steinunn Helga Lárusdóttir (ritstjórar), Fagmennska og forysta: Þættir  
í skólastjórnun (bls. 187–200). Reykjavík: Rannsóknarstofnun Kennaraháskóla  
Íslands. 

UM HÖFUNDINN
Jóhanna Karlsdóttir (johannak@hi.is) er lektor við Kennaradeild Háskóla Íslands. Hún 
lauk kennaraprófi frá Kennaraskóla Íslands 1972, framhaldsnámi í byrjendakennslu 
og myndmennt frá Danmarks Lærerhøjskole 1989 og M.Ed.-prófi frá Kennaraháskóla 
Íslands 2001. Hún starfaði sem kennari við grunnskóla í 30 ár, lengst af við Grunda-
skóla á Akranesi, og starfaði á Fræðsluskrifstofu Vesturlands í nokkur ár sem kennslu-
ráðgjafi. Helstu rannsóknarsvið hennar eru skóli án aðgreiningar og framkvæmd 
þeirrar stefnu, námskrárfræði, námsmat og heimanám nemenda í grunnskólum.
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Fötlun og menning: Íslandssagan 
í öðru ljósi
Hanna Björg Sigurjónsdóttir, Ármann Jakobsson og Kristín Björnsdóttir (ritstjórar). 
(2013). Fötlun og menning: Íslandssagan í öðru ljósi. Reykjavík: Félagsvísinda-
stofnun Háskóla Íslands og Rannsóknarsetur í fötlunarfræðum. 331 bls.

Fötlunarfræði er tiltölulega ung þverfagleg fræðigrein sem hefur rutt sér til rúms á 
síðustu áratugum á Íslandi. Bókin Fötlun og menning: Íslandssagan í öðru ljósi er gagn-
rýnið rit, skrifað frá sjónarhorni fötlunarfræða. Í inngangi ritstjóra er fötlun skilgreind 
og gerð grein fyrir mismunandi sjónarhornum á fötlun. Inngangurinn hefur afgerandi 
og upplýsandi gildi fyrir bókina, sérstaklega fyrir þá lesendur sem ekki hafa innsýn í 
fötlunarfræði. Þar er pólitísku, menningarlegu og félagslegu samhengi fötlunarfræði 
lýst. Fötlunarfræði leggur áherslu á að fötlun sé ekki skoðuð út frá einstaklingnum og 
skerðingum hans heldur því hvernig samfélagið stuðlar að fötlun einstaklingsins með 
félagslegum hindrunum, neikvæðum viðhorfum og undirokun. 

Megininntaki bókarinnar er lýst í inngangi; að gera lesendum grein fyrir mikil-
vægi þess að ekki sé horft á fötlun sem persónulegan harmleik, fatlað fólk sé fólk með 
margvíslega hæfileika eins og allir aðrir og það beri að virða í samfélaginu. Lögð er 
áhersla á að sýna hvernig samfélagið á hverjum tíma hefur með ýmsum hætti lýst 
fötluðu fólki sem hjálparþurfi, vanmáttugu og „öðruvísi“ og þannig ýtt því út á jaðar 
samfélagsins. Tilgangurinn er að sýna hvert hlutskipti fatlaðs fólks hefur verið á ólík-
um tímum með það að leiðarljósi að við lítum það gagnrýnum augum hvernig fatlað 
fólk birtist í menningu og listum í víðum skilningi. Undirtitill bókarinnar, Íslandssagan 
í öðru ljósi, lýsir því ætlunarverki að hverfa langt aftur og horfa á stöðu fatlaðs fólks á 
hinum ýmsu tímum og rýna í þær heimildir sem til eru. 

Um bókina
Bókin skiptist í þrettán sjálfstæða kafla. Þá rita ellefu fræðimenn auk ritstjóra. Fræði-
mennirnir eru: Kolfinna Jónatansdóttir, Eva Þórdís Ebenezersdóttir, Eiríkur Smith,  
Sigurgeir Guðjónsson, Sigurjón Baldur Hafsteinsson, Guðrún Steinþórsdóttir,  
Eiríksína Kr. Ásgrímsdóttir, Rannveig Traustadóttir, Ingólfur Ásgeir Jóhannesson,  
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Eríkur Þorláksson og Kolbrún Dögg Kristjánsdóttir. Höfundar hafa orðræðu 
fötlunarfræða að leiðarljósi, hver á sinn hátt út frá sinni fræðigrein. 

Greinarnar spanna, auk fötlunarfræða, menntunarfræði, sagnfræði, bókmennta-
fræði, safnafræði og listasögu. Í fyrri hluta bókarinnar er fjallað um það hvernig fötl-
un birtist í munnmælum og sögnum frá fyrri öldum, allt frá goðsögnum, og af því 
dregnar ályktanir um viðhorf til fötlunar á þeim tímum. Gerð er grein fyrir ýmsum 
birtingarmyndum fötlunar, hvernig fatlað fólk var haft til sýnis, gert að furðuverum, 
og það ýkt sem greindi það frá því sem þótti eðlilegt. Tveir kaflar bókarinnar fjalla um 
barnabókmenntir og ævintýri ætluð börnum. Í flestum þeirra bókmennta sem teknar 
eru til umfjöllunar er litið á fötlun sem galla sem þarf að lækna eða laga, sem makleg 
málagjöld eða hún er tengd persónueinkennum sögupersóna, svo sem góðmennsku 
eða illsku, sem koma fötlun ekkert við. Með þessum hætti er viðhaldið gömlum hug-
myndum um fötlun sem í raun gefa enga raunhæfa mynd af fötlun eða því hvernig 
það er að vera fatlaður. 

Í síðari hluta bókarinnar er fjallað um það hvernig fötlun birtist í menningu 
samtímans. Meðal annars er gerð grein fyrir listsköpun fatlaðs fólks bæði á Íslandi 
og erlendis. Ein birtingarmynd menningar er ljósmyndir, myndlist og listgjörningar 
þar sem myndefnið er fötlun í einhverri mynd eða listamennirnir eru fatlaðir. Hin 
svokallaða utangarðslist þar sem listamenn vinna að listsköpun sem gengur á skjön 
við hið akademíska form hefur vakið aukna athygli á síðustu árum. Höfundar 
þessara kafla lýsa því allir hvernig fatlað fólk hefur birst í listum sem vanmáttugt og 
aumkunarvert en benda jafnframt á hvernig umfjöllun um listsköpun fatlaðs fólks 
getur stuðlað að jafnrétti og virðingu fyrir margbreytileika í samfélaginu. 

Sagan í öðru ljósi
Í umfjöllun bókarinnar um goðafræði, miðaldir, þjóðsögur og ævintýri, kemur fram 
að margir telja að miðaldamenn hafi litið á fötlun sem refsingu guða fyrir drýgðar 
syndir. Kristin trú og kirkja leit á skerðingar og sjúkdóma út frá hlutverki Krists sem 
kraftaverkalæknanda. Litið var svo á að fötlun og sjúkdómar væru tilefni til afreka 
og lækninga, mein sem þyrfti að laga. Hins vegar er bent á að guðir ásatrúarmanna 
hafi ekki endilega endurspeglað skoðanir manna. Margir þessara guða voru fatlaðir 
og litið var á það sem tákn um sérstakan mátt þeirra. Þannig hafi  sérstaða þeirra 
og hlutverk orðið ljósara; hæfileikinn hafi skapast út frá þeim líkamshluta sem vant-
aði. Þannig hafi orðið til tengsl milli skerðingar og ofurhæfileika. Fötlun varð þannig  
ásunum til framdráttar en háði þeim ekki. 

Enginn hörgull er á sjúkdómslýsingum í sögnum miðalda sem eiga við bæði um 
líkamlegar skerðingar og andlegar. Orð sem þykja mjög niðrandi nú á tímum voru títt 
notuð, svo sem afglapi og fífl. Gott dæmi um slíka orðanotkun er sögnin um Ingjalds-
fíflið í Gísla sögu Súrsonar sem grunnskólabörn hafa lesið áratugum saman. Ingjalds-
fíflinu er lýst sem hinum mesta afglapa, kallaður fífl og bundinn við raufarstein eins 
og segir í sögunni. En í sögum frá þessum tíma var einnig getið eftirsóknarverðra  
eiginleika sem fatlað fólk var talið hafa, eins og að blindir menn voru skáldmæltir og 
sagt er frá afrekum fornmanna sem þrátt fyrir líkamlegar skerðingar voru hreysti-
menni. 
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Í þjóðsögum og ævintýrum var fötluðum börnum gjarnan lýst sem umskiptingum. 
Fötlunin var óútskýranleg og því varð til sá skilningur að verur úr öðrum heimum 
hefðu numið börn á brott og skilið eftir önnur sem óskiljanleg voru í háttum og hegðun. 
Slíkar sagnir eru til í mismunandi formi um allan heim og kallast flökkusögur. Þannig 
voru börnin gerð ómennsk og það réttlætti að þau væru fjarlægð úr samfélaginu með 
einhverjum hætti. Líklegt er að útburður slíkra barna hafi viðgengist. 

Í bændasamfélaginu snerist lífsbaráttan um það að afla sér matar og lífsviðurværis. 
Þeir sem voru ófærir um að vinna fyrir mat sínum voru dæmdir til fátæktar, 
undirokunar og útskúfunar, hvort sem það var vegna fötlunar, skerðinga eða vangetu 
af öðrum toga. Ekki er getið sérstaklega um fatlað fólk í þessu samhengi. Það má 
hugsanlega skýra með því hve skilin milli fátæktar og fötlunar voru óljós. Lífsbaráttan 
var óskaplega hörð, farsóttum, náttúruhamförum og annarri óáran fylgdi gríðarlegt 
andlegt og líkamlegt álag. Þetta fólk kallast ómagar eða niðursetningar í gögnum frá 
þessum tíma. Það var á framfæri annarra. Til eru ógrynni orða sem lýsa viðhorfum 
til þessa fólks, hvort sem um fatlað fólk var að ræða, veikt eða vanmáttugt til vinnu. 
Litið var á ómaga sem byrði á samfélaginu og til eru sagnir um ómanneskjulegt 
harðræði sem þetta fólk mátti búa við. Á þessum tíma fer kirkjan að innheimta tíund 
af heimilum til að standa straum af þurfalingum. Heimili sem hýstu slíka þurfalinga 
fengu það sem kallaðist þurfamannatíund. Þannig reyndi bændasamfélagið að sinna 
þeim sem ekki gátu brauðfætt sig. 

Birtingarmyndir og listsköpun
Í seinni hluta bókarinnar er fjallað um það hvernig fatlað fólk var haft til sýnis, ýmist 
í fjölleikahúsum eða á sýningum af öðrum toga. Fatlað fólk eða fólk sem skar sig á 
einhvern hátt úr sakir líkamlegrar skerðingar, stærðar, smæðar eða annarrar sérstöðu 
var haft til sýnis og vansköpun eða sérstakt útlit undirstrikað og ýkt. Segja má að 
listræn ljósmyndun af fötluðu fólki, þar sem sýnt er fram á hið „afbrigðilega“ eða 
„óvenjulega“, sé ein af þessum birtingarmyndum. Heimsmetabækur ganga út 
á að birta það sem óvenjulegast er og þær eru ein birtingarmynd þessa. Í þessum 
köflum er jafnframt skoðað hvernig myndir eru dregnar upp af fötluðum börnum og 
fullorðnu fötluðu fólki á söfnum, í barnabókum, tímaritum, fjölmiðlum og listsköpun 
almennt. Ljósmynd eða máluð mynd er alltaf sú mynd sem listamaðurinn vill birta 
af veruleikanum og á alltaf að skapa hughrif. Sé augljóst að myndir eigi að framkalla 
vorkunnsemi eða sýna sérstöðu fatlaðs fólks á niðurlægjandi hátt er verið að ýta 
fötluðu fólki enn frekar út á jaðar samfélagsins. 

Síðustu kaflar bókarinnar fjalla um listsköpun fatlaðs fólks og getið er um fatlaða 
listamenn og framlag þeirra til listasögunnar. En eins og Eiríkur Þorláksson segir: 
„Þegar vel tekst til verður myndlist spegill þess tíma sem hún verður til á og nær með 
einhverjum hætti að hrífa þá sem kynnast viðkomandi listaverki. Í stöku tilvikum 
reynast áhrifin óháð samtíma sínum og listaverkin ná að snerta fólk af síðari kynslóð-
um vegna eiginleika sinna – framsetningar, frásagnar, boðskaps eða einhvers annars 
sem erfitt er að útskýra“ ( bls. 279). Margir fatlaðir listamenn hafa hlotið viðurkenn-
ingar fyrir verk sín vegna listrænna hæfileika sinna og eru verk þeirra eftirsótt. Þeir 
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sem hafa náð árangri í munnmálun eru þar á meðal. Listahátíðin List án landamæra 
ber þess vitni að fatlað fólk getur skapað listaverk sem þykja allrar athygli verð meðal 
listunnenda. 

Síðasti kafli bókarinnar fjallar um fötlunarlist og kallast hann á við inngang bók-
arinnar. Fötlunarlist er ekki komin til vegna þess að listamaðurinn sé fatlaður heldur 
„beinir sjónum að umhverfinu og felur í sér gagnrýna ádeilu á samfélagslega útskúf-
un og undirokun fatlaðs fólks“ (bls. 305). Kaflinn fjallar um það sem nú er nýjast í 
málefnum fatlaðs fólks. Fatlað fólk hafnar stöðluðum ímyndum um vangetu sína og 
hefur með gagnrýninni listsköpun sinni beint sjónum að óréttlæti og mismunun sem 
er fötluðu fólki sameiginleg reynsla.

Samantekt 
Við lestur fyrstu kafla bókarinnar er ekki hægt annað en að velta fyrir sér hvað af 
þessum hugmyndum lifir enn í dag í samfélagi okkar. Virðingarstigi mannlífsins er 
skýr og byggist meðal annars á menntun, atvinnu, efnahagslegri afkomu og efnis-
legum gæðum. Margir eru þeirrar skoðunar að það sé auðmýkjandi og merki um 
veikleika að þiggja aðstoð frá hinu félagslega kerfi samfélagsins. Sumir þeirra sem 
leita til samfélagsins eftir lögbundinni þjónustu telja að hið félagslega kerfi sé byggt á 
slíkum viðhorfum. Reglur sem eru settar eru byggðar á mati á færni til að takast á við 
daglegt líf þar sem fyrst og fremst er dregið fram það sem einstaklingurinn getur ekki. 
Þjónustuþörf einstaklinga byggist á læknisfræðilegu mati þar sem greint er í flokka og 
prósentur og við slíka lista er fé til þjónustu miðað. Á hugsanagangur af þessum toga 
rætur sínar að rekja til hinna fornu tíma? 

Við verðum vör við þessar birtingarmyndir í fjölmiðlum og netmiðlum samfélags-
ins. Íslendingar grípa gjarnan upp tiltekin málefni og kynna þau í fjölmiðlum og höfða 
þá til tilfinningasemi í von um að landinn styrki málefnið. Þá eru dregnar upp lýs-
ingar á hryllilegum aðstæðum barna og fjölskyldna þeirra eða fatlaðs fólks í von um 
ríkulegan fjárstuðning. Brotin andlit og börn í öndunarvélum sýnd hægt með drama-
tískri tónlist eru dæmi um hvernig hægt er að harmgera líf fólks. Sú hugmyndafræði 
að fötlun sé persónulegur harmleikur, fatlað fólk sé háð góðmennsku samborgara 
sinna og eigi að vera þakklátt fyrir þá þjónustu sem það fær í samfélaginu hefur verið 
áberandi í umræðunni. Sjónvarpsþátturinn Biggest looser er dæmi um hvernig enn er 
horft á fólk sem sker sig úr fjöldanum. „Við“, venjulega líkamsræktaða fólkið, horfum 
hneyksluð á „hina“ sem hafa ekki stjórn á ofáti sínu og óheilbrigðu lífsmynstri. Það 
fólk er afbrigðilegt og líkamar þeirra eru sýndir sem furðuverk.  

Bókin Fötlun og menning er mikilvægt innlegg í umræðu og skoðanaskipti um fötl-
un í samfélagi okkar. Bókin styður pólitíska réttindabaráttu fatlaðs fólks sem kennd 
er við félagslegt sjónarhorn og leggur áherslu á að fatlað fólk geti tekið virkan þátt 
í samfélaginu fái það tækifæri til þess. Fagna ber útgáfu sem þessari sem hvetur til 
skoðanaskipta um þá hugmyndafræði sem hefur verið að ryðja sér til rúms. Sáttmáli 
Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks hefur ekki enn verið fullgiltur hér á 
landi og enn er langt í land að við höfum upprætt þær lífseigu hugmyndir sem fram 
koma í bókinni um fatlað fólk. Á Alþingi Íslendinga er fyrst núna, árið 2014, verið að 
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breyta hugtökum sem vísa til fatlaðs fólks, þannig að hugtakið fáviti verður t.d. tekið 
út úr hegningarlögum Íslendinga. 

Fötlun og menning: Íslandssagan í öðru ljósi er metnaðarfullt rit sem gagnast fötl-
uðu fólki, foreldrum, fagstéttum sem vinna með fötluðu fólki, svo og áhugafólki um 
réttindi og jöfnuð fatlaðs fólks. Allt lesefni sem fjallar um fatlað fólk þarf að vera að-
gengilegt fötluðu fólki og hefði það aukið mjög gildi bókarinnar ef texti á auðskildu 
máli hefði verið við lok hvers kafla. Þá væri innihald bókarinnar aðgengilegt fyrir fólk 
með þroskahömlun og þeim sem eiga erfitt með að lesa flókinn texta. Það er að mínu 
mati upplýsandi og gagnlegt að horfa til fortíðar eins og gert er í bókinni og gera sér 
grein fyrir þeim viðhorfum sem lifað hafa í gegnum aldir og lifa góðu lífi enn. Bókin  
er mikilvægt innlegg í umræðuna um birtingarmyndir fötlunar í menningu okkar 
og undirstrikar mikilvægi þess að orðræðan um fatlað fólk lýsi virðingu og jafnræði, 
hvort sem það er í riti eða annarri listsköpun. Vissulega geta verið skiptar skoðanir 
um túlkun og framsetningu listar og hvernig beri að túlka listræn gildi. Ég hefði þegið 
meiri umfjöllun um listnám fatlaðs fólks og hvernig megi stuðla að auknum menntun-
armöguleikum fatlaðra listamanna.

Þeir sem koma fram undir merkjum fötlunarfræða hafa þeim rannsóknarskyldum 
að gegna gagnvart fötluðu fólki að birta myndir af lífi fatlaðs fólks og vekja með því 
athygli á hvernig megi bæta hag fatlaðs fólks í samfélaginu. Ég tel bókina Fötlun og 
menning vera slíkt rannsóknarrit, og óska höfundum og ritstjórum til hamingju með 
metnaðarfullt verk. 

UM HÖFUNDINN
María Hildiþórsdóttir (maria@sjonarholl.net) er framkvæmdastjóri Sjónarhóls, ráð-
gjafarmiðstöðvar fyrir foreldra barna með sérþarfir. Hún lauk B.Ed.-prófi frá 
Kennaraháskóla Íslands 1984, diplómanámi í sérkennslu árið 1993 og M.Ed.-prófi frá 
Kennaraháskóla Íslands árið 2006. Hún hefur unnið við sérkennslu á grunn- og fram-
haldsskólastigi og vann hjá Fjölmennt, þekkingar- og símenntunarmiðstöð fyrir fatlað 
fólk, um árabil. María hefur einnig unnið við skammtímadvöl, sumardvöl og búsetu 
fyrir fatlað fólk. 


