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FRA RITSTIORUM

[ pessu hefti Uppeldis og menntunar er vidtal, fidrar ritryndar greinar og fjérir ritdémar.
[ fyrsta hluta timaritsins er vidtal vid Jéhénnu Einarsdéttur sem ték vid starfi for-
seta Menntavisindasvids haustid 2013. [ vidtalinu vid Joéhonnu, sem ber yfirskrift-
ina ,,Vid erum fdmenn pj60 og hofum ekki efni 4 60ru en ad nyta styrk og heefileika
allra einstaklinga” er reett vid hana um lifsgildi hennar, bakgrunn og framtidarsyn 4
menntavisindi. Ritryndu greinarnar fjalla um 6lik efni 4 svidi menntavisinda: sjélfraeoi
og f6lk med proskahomlun, lifsgaedi einhverfra barna og 4hrif erfidrar hegdunar nem-
enda & lidan kennara. Auk pess er {1 fyrsta sinn birt ritrynd grein 4 ensku { timaritinu
en hun ber yfirskriftina , Behind the quest for tales, stories and lives: Reflections on
narrative research with people with intellectual disabilities.”

Auk birtingar a4 vefnum timarit.is er ritid nd birt i pdf-formi { Skemmunni, eldri
hefti frd 2005-2009 og stakar greinar frd og med 2010. Birtingart6fin er um pad bil &r.
A vef timaritsins eru svo birt &n tafar 4grip greina, baedi 4 islensku og ensku. Sétt hefur
verid um ad timaritid verdi tekid inn i ISI-gagnagrunninn og er bedid nidurstoou.

Ritstjorar pakka 6llum peim sem lagt hafa hond 4 plég vid utgédfu og dreifingu
pessa heftis.
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,/ Vi0 erum famenn pjoo
0g hofum ekki efni d
00ru en ad nyta styrk
0g heefileika allra

einstaklinga”

Vidtal vid J6hénnu Einarsdbttur,
forseta Menntavisindasvids
Haskola Islands

Johanna Einarsdéttir tok vid stodu forseta Menntavisindasvids Hdskdla Islands 1. jiili 2013.
Lifsstarf Johonnu hefur einkum falist { kennslu og rannsoknum d menntun ungra barna en
hiin hefur verid afkastamikill freedimadur d pui svidi. J6hanna hefur medal annars verio 1 for-
ystu d alpjodavettvangi um rannséknir med bornum. Hiin var kjorin i stjorn European Early
Childhood Education Research Association drid 2011 og hefur par veitt forystu rannsoknar-
hopi um rannsoknir med bornum. Hiin hefur gert fjolda rannsékna med islenskum leikskola-
bornum og skrifad freedigreinar og ritstyrt bokum og timaritum um efnid og verid rddgjafi
erlendra rannsdknarhopa. Fyrirspyrjendur beindu sjonum sinum einkum ad storfum Johonnu
0g peim gildum sem hafa mdtad lifssyn hennar. Enn fremur var Johanna spurd um sérstoou
Menntavisindasvids og framtidarsyn d menntavisindi.

Bakgrunnur, gildi og lifssyn

Eg feeddist 4rid 1952 i Reykjavik og 6lst par ad mestu leyti upp en hafdi sterk tengsl
vio landsbyggdina. Foreldrar minir eru pau Einar Einarsson og Hallddéra Jénsdéttir.
Pad sem var sérstakt vid lif okkar var ad & hverju vori flutti fjolskyldan buferlum ad
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Urridafossi 1 Fl6a en st jord var og er i eigu fjolskyldunnar. Par stundadi fadir minn
laxveidar i net 6ll sumur og vid krakkarnir tékum patt i bustorfum og sveitalifinu. Vio
férum i mai og komum ekki til borgarinnar aftur fyrr en eftir réttir 4 haustin. Médurafi
minn bjé & Hvammeyri vid Tdlknafjord og par dvaldi fjdlskyldan einnig 4 sumrin og
par a ég sterkar reetur.

Eg 6lst upp vid mikid dryggi og umhyggju. Foreldrar minir voru sjalfmenntadir
og fluttu baedi ur sveit til borgarinnar 4 eftirstridsarunum eins og algengt var. Pau
helgudu lif sitt hvort 6dru og bérnum sinum fjérum og 16gdu sig fram um ad skapa
okkur gédar lifsadstaedur. Vid systkinin hofum 61l gengid menntaveginn. Pad var bara
einhvern veginn edlilegt ad vid menntudum okkur og var aldrei talad neitt sérstaklega
um pad. Pad var bara hluti af pvi vidhorfi ad madur skyldi standa sig { pvi sem madur
teeki sér fyrir hendur.

A pessum tima bj6 f6lk prongt en tthverfin voru ad byggjast upp med steerra hus-
naedi. Vid bjuggum 1 litilli ibud vid Leifsgétu og fluttum sidan 1 radhus sem foreldrar
minir byggdu { Arbeejarhverfinu. Petta var rimlega 100 fm radhts og engin héll fyrir
hjon og fjogur bérn en mémmu fannst petta svo fint ad hin baud f6lki ad koma til ad
fara i bad og nyta sér adstoduna. Pad var ekki til ad monta sig, bara til ad gera folki
gott. Mamma er mikill mannvinur og einkennandi fyrir lifsgildi hennar er umhyggja
og virding fyrir 60ru f6lki. Pegar ég hugsa um hvadan pau gildi koma sem hafa métad
mig og haft dhrif 4 lifsvidhorf min og starfsval, pd rek ég pau beint til bernskunnar og
peirra vidhorfa sem ég 6lst upp vid.

Kennaraskélinn

Eg lauk préfi frd Kvennaskélanum i Reykjavik vorid 1969 og fér pd i Kennaraskdl-
ann. Mér hefur alltaf 1i6i0 vel { skéla og hafdi kennara sem voru gédar fyrirmyndir.
Eg var i Austurbeejarskélanum & peim tima pegar radad var i bekki eftir lestrargetu.
Mamma kenndi mér ad lesa 40ur en ég for 1 skélann og pess vegna for ég i besta bekk
og haféi mjog gédan kennara, Dagnyju Valgeirsdéttur. Mér er i bernskuminni fyrsti
skdladagurinn pegar 6l sjo dra born sem voru ad hefja skélagonguna bidu dsamt for-
eldrum sinum (meedrum) eftir drskurdinum um hvada bekk pau feeru i. Med aukinni
pekkingu og breyttu hugarfari lagdist petta fyrirkomulag sem betur fer af.

Eg var i Kennaraskélanum & hippatimanum, var  sidasta drganginum sem ttskrif-
adist ur gamla Kenn¢ drid 1973. Kannski var pad tilviljun ad ég valdi kennarandm,
kannski voru pad ahrif frd eeskuheimilinu eda skélagongunni, eda kannski var pad
tidarandinn. A pessum tima var mjog algengt ad stilkur veldu stutt starfsndm { stad
pess ad fara 1 langt hdskélandm. Pad voru nokkud margar stilkur sem brautskrddust
dr Kvennaskdlanum vorid 1969 sem féru annadhvort i kennarandm eda hjikrunar-
nam.

Framhaldsném i Bandarikjunum

Eftir ad ég lauk stidentspréfi frd Kennaraskélanum fér ég 1 framhaldsndm til Banda-
rikjanna. Eg kynntist manninum minum, Bjarna Reynarssyni, 4 pessum tima. Hann
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fékk Fullbright-styrk til ad fara i framhaldsndm til Bandarikjanna pannig ad ég fér
med, alveg 6viss um hvad ég myndi taka mér fyrir hendur. Vid dvéldum i Champaign-
Urbana, sem er héskélabeer i Illinois, i prjd 4r. Eg lauk BS-préfi { uppeldissélfreedi fra
Haéskdlanum i Illinois 1976 og sidan meistarapréfi i menntunarfreedum frd sama skéla
ario 1977.

Tuttugu drum sidar {or ég 1 doktorsnam og pa 14 leidin aftur til Illinois. Haskdlinn
i Illinois er einn af virtustu rikishdskélum i Bandarikjunum og 4 peim tima pegar ég
var ad huga a0 doktorsndmi var menntunarfraedideildin par afar sterk. Vid pekktum
stadinn lika vel og par sem ég var ad fara med prju born og karl fannst mér petta
géour kostur. Samstddentum minum { Illinois fannst petta hins vegar afar sérstakt
og mikid eevintyri ad ég skyldi setjast d skélabekk eftir 20 dra hlé og meeta med prju
born og eiginmann og atla mér ad ljtika doktorsgradu. Eg fékk mjog g6da menntun
vid Héskélann { Illinois og er afar dnaegd med doktorsndmid og dvélina ytra. Eg var
d adstodarkennarastyrk frd skélanum og auk pess sem pad gerdi petta fjdrhagslega
mogulegt pd fékk ég pannig dyrmeeta reynslu. Eg s4 medal annars um ad undirbia
og fylgja kennaranemum eftir i aefingakennslu og kynntist pvi nokkud vel bandarisku
skdlakerfi. Bornin okkar bua lika ad peirri dyrmeetu reynslu ad hafa buid { 60ru landi
og kynnst 6likum sidum og venjum.

Fésturskélinn, Kennarahaskélinn og doktorsném

Pegar ég var 4 heimleid eftir meistarandmid i Bandarikjunum fékk ég handskrifad bréf
frd Puridi J. Kristjdnsdttur préfessor vid Kennarahdskdlann, par sem hiin hvatti mig til
pess ad seekja um afingakennarastarf vid Zfinga- og tilraunaskdla Kennarahdskdlans.
Petta gerdi hun i samrddi vid Jénas Pdlsson, skdlastjéra Zfingaskdlans. Hann var frum-
kvodullimenntamdlum ogihans tid var Zfingaskdlinn sudupottur nyrrahugmyndaog
nybreytni. Pad var dyrmeet reynsla ad starfa undir stjérn Jénasar. Eg fékk studning hans
til ad koma ymsum hugmyndum minum um menntamadl { framkveemd og vann dsamt
frabaeru samstarfsfélki ad nybreytni- og préunarverkefnum i byrjendakennslunni.
[ tiu &r var ég efingakennari og kenndi annars vegar grunnskélanemum vid Zfinga-
skdlann og hins vegar grunnskdlakennaranemum vid Kennarahdskélann. Petta var
krefjandi og gefandi starf.

Pad var haustid 1989 sem ég sd auglyst hlutastarf vid ad styra framhaldsdeild
Fésturskélans. Eg var parna komin med prjd bérn og fannst henta mér vel ad vera
hlutastarfi og sétti um. Par med voru 6rlog min vardandi leikskélamélin rddin. Leik-
skélahugmyndafreedin féll mjog vel ad hugmyndum minum um menntun barna
pannig ad ég fann mig vel 4 pessum vettvangi. Pad var mikill bardttuandi og praut-
seigja { stétt leiksk6lakennara & pessum tima og hun pjappadi sér saman um mikilvaeg
barattumal. Leikskdlinn var vidurkenndur sem fyrsta skolastigid, ndmskra var gefin
it og ndmid flutt 4 hdskdlastig. Pad var frabeert ad {4 ad taka patt { pessu. Mér finnst
tomstundafreedin i dag ad morgu leyti a4 svipudum timamoétum og leikskdlafreedin &
pessum tima. Pad er svid { mikilli uppsveiflu, par er pessi brennandi dhugi og kraftur.
Pessi hugsjonaeldur var lika { Z£fingaskélanum & sinum tima. Félk var ekkert ad telja
pad eftir hvort pad ynni tveimur timunum meira eda minna, vid eetludum bara ad
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sanna okkur og bua til g6dan skdla. Pad parf svona eldmaéo og kraft til ad koma af stad
breytingum.

begar ég dkvad a0 fara i doktorsndm eetladi ég ad skoda beedi grunnskélastigio og
leikskélann par sem ég pekkti baedi skdlastigin vel og hafdi velt mikid fyrir mér mun-
inum 4 hugmyndafreedinni og starfshdttum 4 pessum skélastigum. En svo kom ad
pvi ad ég purfti ad afmarka ritgerdarefnid. Leidbeinanda minum, dr. Bernard Spodek,
fannst allt of viofedmt verkefni ad taka beedi skdlastigin fyrir, pannig ad ég purfti
ad velja. I doktorsverkefninu minu beindi ég sjonum ad hugmyndafreedi og storfum
islenskra leikskélakennara. T haskélanum i Illinois purftu nemendur ad taka ndmskeid
i tvo ar a0ur en byrjad var d doktorsritgerdinni. Ad pvi loknu safnadi ég gognum 4
[slandi og vann ritgerdina ad mestu hér heima en ferdadist 4 milli eins og porf var 4.

Eg var i doktorsndmi pegar Kennarahdskélinn, Fésturskélinn, Proskapjalfaskélinn
og Ipréttakennaraskélinn voru sameinadir 4rid 1998. Périr Olafsson, rektor Kennara-
hédskélans, hringdi { mig 4 landlinunni og spurdi hvort ég vildi taka ad mér ad veita
forystu leikskdlakennarandminu vid nyjan Kennarahdskéla. Eg ték dskoruninni og
leiddi leikskélakennarandmid inn i nyja tima dsamt frabserum samstarfskonum. Pad
var heilmikid verkefni, en ég hafdi med mér hugsjénafdlk sem enn stendur vaktina
fyrir mélefni leikskélans. Vid vorum i gédu samstarfi vid hdskdla & Nordurlondum
og gatum tekid nokkurt mi0 af peirra ndmskra og reynslu. Auk pess sem endurskoda
purfti ndmid purfti ad byggja upp nytt freedasvid & hdskdlastigi. Eg stofnadi pvi
Rannséknarstofu { menntunarfraedum ungra barna (RannUng) sem hefur verid mikil
lyftistong fyrir rannséknir i mdlefnum ungra barna.

Menntunarfraedi ungra barna og rannséknir med bérnum

Eg lauk doktorsndminu &rid 2000. Pegar ég skrifadi doktorsritgerdina var leikskdla-
svidid ndnast érannsakadur vettvangur hér 4 landi. Mér fannst ad ég pyrfti ad skoda
hvada vidhorf leegju ad baki pvi sem f6lk var ad gera i leikskélum. Pad var einhvern
veginn pad sem mér fannst ég verda ad byrja 4. A pessum tima var nénast ekkert til
af rannséknum 4 leikskélanum og menntunarfreedi ungra barna sem fraedigrein var
Spekkt hér 4 landi.

Freedasvidid menntunarfreedi ungra barna (e. early childhood education) er reyndar
mjog ungt. Pad var ekki fyrr en um midjan niunda dratuginn ad fyrsta visindalega
rannsOknartimaritio a pessu svidi kom tt. Peir sem gerdu rannsdéknir & pessu svioi
aour voru adallega sdlfreedingar og félagsfreedingar, ekki menntunarfreedingar. Vio
hdskdlann i Illinois voru prir topparnir i pessum freedum { heiminum, pau Bernard
Spodek, Lilian Katz og Daniel Walsh, pannig ad ég var afar ldansom med leerimeistara.

Pad hefur verid afar gefandi ad taka patt i frumkvodlastarfi 4 pessu svidi. Frd pvi ad
ég lauk doktorspréfi hefur ordid mikil préun 4 stuttum tima og mikid gerst & pessum
drum. Pad hefur mikid dunnist. Til deemis er 6truilegt ad vid skulum vera med pé nokkra
doktorsnema i pessu fagi nina. Pegar ég stofnadi Rannséknarstofu i menntunar-
freedum ungra barna (RannUng) og fékk til samstarfs fulltria Reykjavikurborgar,
Kennarasambandsins og Umbodsmann barna pd hafdi ég veentingar um ad lyfta
faginu upp 4 haerra plan med pvi ad gera rannsoknir sem hefdu dhrif 4 stefnumdétun
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og starfsheetti i leikskélum. Pessi préun hefur farid fram tr minum bjértustu von-
um. Hépur freedimanna og doktorsnema & vegum rannséknarstofunnar tekur nu
patt 1 stérum alpjédlegum rannséknum og kynnir rannséknir sinar 4 alpjédlegum
vettvangi. Menntunarfreedi ungra barna er nd ordin eitt sterkasta rannséknarsvidio 4
Menntavisindasvidi.

A medan ég var i doktorsndmi, pd byrjadi 1 raun pessi hreyfing sem kollud hefur
verid bernskurannsdknir (e. childhood studies) par sem dhersla er 16gd & ad hlusta
d bérn og gera rannsdknir med bornum. Pessar hugmyndir byggjast & Samningi
Sameinudu pjédanna um réttindi barnsins auk nyrrar pekkingar 4 ndmi og menntun
barna. Einn préfessorinn minn, Daniel Walsh, var ad skrifa békina Studying Children in
Context: Theory, Methods, and Ethics sem var eitt af fyrstu ritunum & pessu svidi. Pessar
hugmyndir h6fdudu mjog til min og féllu vel ad peim lifsgildum sem ég Slst upp
vid, hugmyndafraedi leikskdlans og peim vidhorfum sem starf mitt i £fingaskélanum
byggdist 4. Med pvi ad hlusta 4 born synum vid peim virdingu og pau 4 teekifeeri til
a0 hafa dhrif og taka patt.

Ef vid eetlum ad byggja upp 6fluga skdla sem taka mid af heefni og porfum allra
barna pd purfum vid ad leita eftir sjonarmidum barnanna sjdlfra. Eg hef pr6ad rann-
s6knaradferdir dsamt erlendum kollegum sem henta ungum bérnum. Med pvi ad nota
teikningar barna, ljésmyndir peirra, samtdl, leiki og patttékuathuganir héfum vid aflad
mikilveegra upplysinga um lidan barna og ndm. Rannséknir minar med islenskum
leikskélabornum og bérnum 1 fyrstu bekkjum grunnskdlans hafa synt ad born hafa
skodanir & pvi hvernig skélinn og kennarar eiga ad vera og hvada adsteedur og adferdir
henta peim best. Petta purfum vid ad hlusta 4.

Forseti Menntavisindasvids

Eg er enn ad leera 4 pad ad vera svidsforseti. Petta er vidamikid starf sem mér finnst ég
geta skipt groflega 1 fernt. [ fyrsta lagi parf svidsforseti ad vera stjérnandi og faglegur
leidtogi innan svidsins. I 66ru lagi snyst starfid um samskipti og hrif innan Haskélans.
1 pridja lagi parf svidsforseti ad vera talsmadur menntamala { samfélagslegri umraedu
og hafa samskipti vid einstaklinga og stofnanir samfélagsins. I fjérda lagi parf hann ad
opna glugga fyrir menntavisindin 1t { hinn alpjédlega freedaheim. Pad er naudsynlegt
i okkar litla samfélagi a0 vera i erlendu samstarfi og leera af reynslu annarra pjéda.
Mikid af tima minum petta fyrsta dr hefur farid 1 fyrsta pdttinn, p.e. ad kynna mér
pad sem f6lk er ad hugsa og gera innan svidsins og i framhaldinu méta stefnu og
taka dkvardanir um dherslupaetti neestu dra. Starf svidsforseta er teymisvinna. Pad
er mjog mikilveegt ad stjornandi kunni ad dreifa verkefnum og treysti samstarfs-
félki sinu. Eg er afskaplega lansom ad hafa mér vid hlid drvals samstarfsfélk sem ég
treysti. Eg pekkti Menntavisindasvid nokkud vel 43ur pannig ad ekkert hefur komid
mér verulega & Gvart. Haskélasamfélagid var nyrra fyrir mér. Eg hafdi ekki verid
hdskdlaréddi eda stjornsyslu innan Héskélans é0ur. Pad eru ésagdir hlutir og reglur sem
parf leera 4 pegar komid er a nyja stadi. Par sem Menntavisindasvid er nytt freedasvio
innan Hdskdlans er mikilveegt ad ldta rédd menntavisinda heyrast og hafa dhrif jafnt {
héskdélanum og i samfélaginu.

UPPELDI OG MENNTUN/ICELANDIC JOURNAL OF EDUCATION 23(2) 2014 13



VID ERUM FAMENN pJOD

Sameining Kennarahaskélans og Haskéla Islands

Vid sameiningu Kennarahdskdla fslands og Haskéla Islands var dkvedid ad gerd
yroi tttekt & pvi hvernig til hefdi tekist ad dkvednum tima lidnum og { jandar 2014
sampykkti hdskélardd ad farid yrdi i pa vinnu. Uttektin var med sérstaka dherslu
d kennaramenntunina. Pad var nokkud gagnrynt innan svidsins par sem kennara-
menntunin er einungis hluti af peirri menntun sem fram fer 4 Menntavisindasvidi. Eg
fagna pessari dttekt og tel ad hiin geti or6id okkur mikilveegur leidarvisir naestu fjogur
drin. Eg styrdi sjdlfsmatspeetti pessarar tttektar og pad gaf mér géda innsyn 1 pau
vidhorf sem eru rikjandi 4 66rum svidum Héskdlans gagnvart Menntavisindasvidi og
peer veentingar sem f6lk hafoi til sameiningarinnar.

Stofnanir hafa mismunandi menningu og hefdir og pad er pekkt frd sameiningu
stofnana erlendis a0 slikt ferli getur tekid morg dr. Skortur a skilningi & menningu,
sjonarmidum og vinnubrégdum getur tafiod ferlid. Pegar stofnanir eru misstérar geetir
peirrar tilhneigingar ad menning steerri stofnunarinnar ndi yfirhondinni og heetta er
4 ad sd minni tapi sérkennum sinum. Arangursrik sameining stofnana felur i sér ad
sérkenni og styrkleikar beggja ndi ad halda sér og pannig verdi til sterkari eining en
dour. Petta var einmitt eitt af meginmarkmidum sameiningar Kennarahdskdlans og
Haéskdla [slands, p.e. ad efla hdskélamenntun 4 Islandi og skapa sterkari heild sem er
byggd & sérstodu og samheefingu beggja stofnana.

Sameiningin vid Haskéla [slands er ekki eina sameiningin sem ég hef tekid patt
i. Eg hef 43ur minnst & sameiningu Fésturskélans, [préttakennaraskélans, Proska-
pjélfaskdlans og Kennarahdskélans. Kennarahdskélinn var steersta einingin. Vidhorfin
gagnvart minni skélunum voru sumpart dpekk peim sem ég finn nd gagnvart Mennta-
visindasvidi. Vio sem komum tr minni skélunum attum ad ganga inn i pad sem fyrir
var i gamla Kennarahdskélanum og pad var ekki alltaf mikil virding borin fyrir pvi
sem vi0 h6fdum fram ad feera.

Af fenginni reynslu tveggja sameininga hef ég sé0 ad mannlegi pdtturinn er gifur-
lega pydingarmikill. Breytingar hafa 1 for med sér 66ryggi og f6lk bregst misjafnlega
vid. Sumir leggja pannig kapp & a0 verja sitt og syna fram 4 mikilvaegi pess sem peir
standa fyrir en hafa minni dhuga 4 ad kynna sér pad sem adrir eru ad fdst vid og leera
af pvi. bvi md gera rdd fyrir ad samstarf og virding i nyrri sameinadri stofnun purfi
tima til ad préast. Menntavisindasvid er nytt svid innan Haskéla Islands og vid erum
ekki stadsett & haskélasvaedinu. A Menntavisindasvidi erum vid auk pess med starfs-
menntun sem gjarnan nytur minni virdingar { hdskélasamfélaginu en 6nnur menntun.
Vid purfum pvi ad vera 6tul vid ad halda 4 lofti sérfraedipekkingu okkar og kynna pad
sem vi0 stondum fyrir.Vio getum ekki eetlast til pess ad peir sem starfa & 60rum svio-
um viti af pvi ef vid komum pvi ekki 4 framfeeri.

Sérstada Menntavisindasvids

Meginstyrkur Menntavisindasvids hefur verid afbragds kennsla. Pann styrkleika
kemur svidid med inn { Héskéla Islands. Kennarar hafa lagt metnad i ad préa fjol-
breytta kennsluheetti og fjarndm og sveigjanlegt ndm af ymsu tagi hefur verid lengi
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vid lydi innan svidsins. Haegt er ad byggja a vidteekri reynslu auk pess sem toluvert
hefur verid unnid ad rannséknum & kennsluhéttum. Eg tel pvi ad svidid geti lagt heil-
mikid af morkun vid ad préa geedakennslu vid Haskdla fslands.

Starfsfélk Menntavisindasvids byr einnig yfir mikilli pekkingu 4 svidi menntamadla
og menntunar kennara, proskapjalfa og tomstunda- og félagsmalafreedinga. Sérstada
svi0sins liggur medal annars { pvi ad margir kennararnir lita fyrst og fremst 4 sig
sem kennaramenntendur (e. teacher educators) og skilgreina sérpekkingu sina 4 pvi
svidi. Pad er pvi edlilegt ad svidid hafi forystu um kennaramenntun innan Haskdl-
ans. Menntavisindasvid byr lika ad langri reynslu i menntun proskapjdlfa par sem
dherslan hefur verid 4 a0 mennta fdlk til ad starfa med fotludu f6lki 4 6llum svidum
samfélagsins. A svidinu er pvi 16ng reynsla af starfsmenntun med tilheyrandi tengsl-
um vid vettvang og vettvangsndm. Gott samstarf vio starfsvettvang peirra stétta sem
Menntavisindasvid hefur 4 sinni kénnu hefur verid adalsmerki svidsins. Par liggur
lika styrkur okkar.

Sérstada Menntavisindasvids felst einnig i peirri breidd sem er i ndminu. Freedi-
greinarnar innan svidsins eiga ad geta unnid vel saman og beett hver adra upp. Mér
finnst til deemis mikilveegt ad kennarandmio sé i tengslum vid adrar freedigreinar,
eins og proskapjdlfandmid. Vid purfum ad hugsa um ndm og skdla fyrir alla og pvi
finnst mér ad proskapjdlfandmid og pau vidhorf sem par eru rikjandi geetu komid
kennarandminu mjog til géda. [ témstundandminu eru ad gerast spennandi hlutir sem
kennarandmid getur einnig leert mikio af.

Eg hef verid talsmadur pess ad vid litum & skélagéngu og ndm barna sem samfellt
ferli og hef gert toluvert af rannséknum & pvi svidi. Born 4 fslandi 1 dag hefja flest
leikskélagongu tveggja dra. Daglegur skélatimi i grunnskélum hefur lengst 4 undan-
férnum drum auk pess sem morg born saekja einnig fristundaheimili og skipulagt
iprétta- og témstundastarf. Félagsmdétun og félagsleg tengsl hafa smdm saman feerst
inn 4 vettvang skola og skipulegs fristundastarfs. Tilhneigingin hefur verid su ad pess-
ar stofnanir hafi lotid eigin 16gmdlum og haft litid samstarf. Pessu parf ad breyta og
pad gerist medal annars med pvi ad flétta saman ndm peirra stétta sem ad uppeldi og
kennslu barna koma.

[ pessu samhengi ma thuga deildaskiptingu 4 Menntavisindasvidi sem var dkvedin
vid sameininguna og var gert rao fyrir ad yroi endurskodud ad dkvednum tima lion-
um. A0 minu mati er heaetta & ad skipting Menntavisindasvids 1 deildir bdi til mira og
skapi hindranir. N4, pegar kennarandmid er ordid meistarandm, fer verkaskipting milli
Kennaradeildar og Uppeldis- og menntunarfraedideildar til deemis ad verda dskyrari.
Pao er ordid timabeert ad endurskoda deildaskiptinguna, en ég geri mér grein fyrir ad
pad er ekki einfalt mal og gerist ekki nema ad forystumenn i deildunum séu tilbuinir
a0 stiga pad skref. Til ad breytingar verodi til géds parf forystufdlk sem er tilbuio
ad taka patt af heilum hug. Pad parf hugsjénir og dhuga til ad standa fyrir og fylgja
eftir breytingum. Vid purfum ad skoda hvad vid erum dneegd med og hefur gengid
vel, hvad vid teljum ad vid getum baett og hvada leidir eru feerar til pess. T skyrslu
sjalfsmatshépsins um sameiningu Kennarahdskéla Islands og Héskéla fslands eru
settir fram fimm moguleikar & deildaskiptingu svidsins og pd parf ad skoda.
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Menntarannséknir

Rannséknir innan Menntavisindasvids hafa beinst ad islenskum veruleika og kennar-
ar svidsins hafa tengst ndid og haft dhrif 4 starfsvettvanginn og stefnumdétun { mennta-
og uppeldismalum pjédarinnar. Peir semja namskrdr, skrifa kennslubeekur og starfa 1
6tal nefndum og hépum & vegum rdduneyta, sveitarfélaga og félagasamtaka. [ sam-
reemi vid stefnu Héskéla [slands erum vid 4 Menntavisindasvidi medvitud um abyrgd
okkar og skyldur vid islenskt samfélag. Vid erum { forystu i menntarannséknum hér 4
landi og ébyrgd okkar er mikil en nidurstédur peirra rannsékna geta haft veruleg dhrif
a skdlastarf og menntastefnu pjédarinnar.

A undanférnum drum hefur verid mikil gréska 4 ymsum svidum menntarannsékna
p6 ad sumir telji ad svidio og rannséknarvirkni starfsfélks standist ekki samjofnud vid
rétgréin rannséknarsvio. Vio erum til deemis borin saman vid Heilbrigdisvisindasvio
sem hefur dratuga reynslu af pvi ad taka pétt i stérum alpjédlegum verkefnum og
vinnur rannséknir sinar i samstarfi vio sterka adila eins og Landleeknisembeettio, fs-
lenska erfdagreiningu og Hjartavernd. Menntavisindi eru fremur ungt freedasvio og
margar greinar innan svidsins eru a0 stiga sin fyrstu skref i rannséknum. Svid eins og
tomstundafraedi, félagsmalafreedi og proskapjalfafreedi eru tiltélulega ny freedasvio
alls stadar { heiminum. Petta eru ny rannséknarsvid og ad minu mati eru par séknar-
feeri.

Pad er eitt af stéru verkefnunum hjé okkur & Menntavisindasvidi § neestu drum ad
sekja fram 1 rannséknum. Fjarmagn til svidsins er dkvardad med svokolludu deili-
likani par sem medal annars er tekio mio af fjolda nemenda (preyttum einingum) og
rannséknarstigum starfsmanna. Eg lit jafnframt 4 pad sem skyldu okkar ad stunda
rannséknir og skapa nyja pekkingu d freedasvidinu. Starfsndm i hdskdla 4 ad byggja 4
rannsoknum og gagnryninni greiningu og pad er afar mikilveegt ad rannséknir snuist
um islenskan veruleika.

Eg hef lagt dherslu & pad sem svidsforseti ad stydja rannséknir 4 svidinu. Allir peir
sem vilja eiga ad geta fengio adstod vid rannsdknir sinar { gegnum Menntavisinda-
stofnun. Pad er hins vegar ekki nég ad pessar dherslur komi frd stjérnendum. Pad
purfa allir ad bera dbyrgd, ekki bara 4 sjdlfum sér heldur lika & 6drum. Eg tel hlut-
verk rannsdknarstofanna mjog mikilveegt i pessu samhengi. Par eiga préfessorar og
reyndari rannsakendur ad leida starfid og fa med sér pd sem 6reyndari eru. Petta hefur
medal annars tekist hjd RannUng og Rannséknarstofu i fjolmenningarfraedum par sem
unnid hefur verid ad alpjédlegum rannséknum med vidteekri pétttoku akademiskra
starfsmanna og doktors- og meistaranema.

Fimm dra kennaranédm

Breytingin 4 kennarandmi var 16gfest med nyjum l6gum drio 2008 og med reglugerd
arid 2009. Akvordun um fimm dra meistaranam fyrir kennara var ad minu mati mik-
i0 framfaraspor. Menntun og storf kennara er sd pattur sem mest dhrif hefur 4 geedi
skodlastarfs. Pad er pvi nokkud ljést ad umbétum i menntakerfinu verdur ekki vio kom-
i0 nema med gédum kennurum. Kennarastéttin parf 4 virdingu ad halda og ég vona
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a0 lengra ndm og betur menntadir kennarar komi til med ad auka veg og virdingu
stéttarinnar. Skélinn er ekki lengur bara freedslustofnun og storf kennara eru stéougt
ad verda vidameiri og fléknari. Sifellt meiri krofur eru gerdar til skéla og kennara. Peir
purfa pvi trausta og géda menntun. Hvad menntun leikskélakennara vardar pd erum
vi0 1 forystu 4 Nordurlondunum og nu syna nyjar langtimarannsdknir, medal annars
svo kollud EPPY-rannsékn (Effective Provision for Pre-school Education) i Bretlandi,
ad ndm barna i geedaleikskélum med vel menntudu starfsfélki hefur ghrif 4 framtidar-
nam og starfsmoguleika félks.

PG svo ad nd séu uppi raddir um ad lenging namsins hafi 6fug ahrif og ad félk vilji
ekki fara { fimm dra kennarandm pd er ég viss um ad pegar til lengri tima er litio var
petta heillaspor. Eg tel ad feekkun nemenda { kennaranami sé timabundid dstand. Eg
var { fislmennasta drgangi Kennaraskélans, par voru dtta 25 manna bekkir. Arid eftir
var ndmid komid 4 hdskélastig og pd innritudust einungis niu nemendur og 4rid par
a eftir prefaldadist nemendafjoldinn og fér upp 1 27 og jokst svo sidan smatt og smatt
ar frd ari. Eg held ad pad muni gerast aftur. En pad gerist ekkert af sjdlfu sér og pad
tekur tima. Vid erum markvisst ad leita leida til ad kynna namid og gera pad adgengi-
legt og dhugavert fyrir f6lk. Sidastlidid vor gerdum vid kénnun medal leikskdlafélks,
6fagleerds {6lks i leikskélum og leikskdlastjéra og nidurstodur syndu ad f6lk hafdi hug
a styttra nami. Pvi var stigio pad skref ad bjéoa upp & tveggja dra diplémundm fyrir
f6lk sem starfar { leikskélum. Svo vonumst vid til ad petta félk haldi dfram og ljuki
leikskélakennarandmi.

Framtidarsyn og verkefni vid Menntavisindasvid

Eg ber pd von 1 brj6sti ad peer starfsstéttir sem Menntavisindasvid menntar nj6ti auk-
innar virdingar { samfélaginu. Pad helst { hendur vid baedi pad sem vid erum ad gera
hérna 4 svidinu og hvernig vid kynnum ndmid. Petta er sameiginlegt verkefni okkar
sem starfa vio svidio og tekst ekki nema allir séu dbyrgir og samtaka.

Nemendum 4 ad bjédast geedandm og vio purfum ad vera { stoougri sjalfsskooun.
Kennarar 4 svidinu purfa a0 taka patt i alpjédlegu freedasamfélagi og vera virkir i sam-
reedu pjédanna um menntamal. Vid purfum ad vera i gédum tengslum vid skéla og
adrar stofnanir 1 samfélaginu sem okkar félk starfar vid svo nemendur okkar kynnist
og skilji pau verkefni sem munu meeta peim ad nami loknu. Vid purfum i auknum
meeli ad lita 4 starfsmenntun sem aevimenntun og pvi er uppbygging simenntunar
og starfsprounar neesta stéra verkefnid okkar. Auk pess parf ad leita leida til ad koma
rannséknarnidurstooum a framfeeri vid starfsvettvanginn og pd sem mdta stefnu i
menntamalum. Oflug simenntun og starfspréun sem skipuldgd er i samstarfi vid
rannsakendur { hdskélum er lika leid til ad brda bilid milli rannsakenda og peirra sem
starfa & vettvangi.

A Menntavisindasvidi purfum vid ad reekta mikilveeg gildi lydraedissamfélags, svo
sem samvinnu, samstarfsanda og jafnrétti. Mér finnst i dag prengt ad peim gildum
sem skipta mali { samfélaginu. Samkeppni og samanburdur 4 milli barna er ad aukast
i stad pess ad 16g0 sé dhersla & styrkleika hvers og eins. Vid hompum dkvednum patt-
um eins og békviti og teljum pa mikilveegari en adra. Eg held ad pad sé ekki gott fyrir
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okkur sem samfélag ad leggja dherslu 4 einhverja afmarkada heefnipeetti. Vid erum f&-
menn pjéd og hofum ekki efni § 60ru en ad nyta styrk og heefileika allra einstaklinga.
A Menntavisindasvidi erum vid ad mennta félk til starfa sem leggja grunn ad
lyOreedispjoofélagi. Velferd pjodar byggist 4 vel menntudu félki sem hefur fengid
kennslu og hvatningu til ad glima vid merkingarbeer verkefni frd upphafi til loka
skélagongunnar. Ef vid eigum ad kallast lyOraedislegt velferdarsamfélag purfum vid
ad taka tillit til hvers einstaklings, vidurkenna rétt og styrkleika allra og veita hverjum
og einum einstaklingi pann studning sem hann parf. Kennarar, tmstundafreedingar,
ipréttafreedingar og proskapjdlfar sem koma auga 4 sterkar hlidar einstaklingsins,
kalla fram pad besta hjd hverjum og einum og stydja vid ndm peirra geta skipt skopum
i lifi einstaklingsins og velferd pjédarinnar. Petta virdist alls ekki 6llum vera ljést. Eg lit
svo 4 ad pad sé 4 dbyrgd samfélagsins ad til pessara starfa veljist heefir einstaklingar.

UM HOFUNDANA

Gudriin V. Stefinsdottir (gvs@hi.is) er désent 1 fétlunarfreedi vid Menntavisindasvid Hé-
skéla Islands og formadur Rannséknarstofu i proskapjdlfafreedum. Hiin lauk doktors-
profi 1 fotlunarfreedi vid Héskdla fslands 4rid 2008. Rannséknir hennar hafa beinst ad
lifsreynslu, sogu, menntun, adsteedum og sjalfraedi fatlads félks.

Olafur Pdll Jénsson (opj@hi.is) er désent & Menntavisindasvidi Haskéla [slands og
med MA-prof i heimspeki frd University of Calgary og doktorspréf i heimspeki frd
Massachusetts Institute of Technology. A sidust drum hafa rannséknir hans einkum
verid 4 svidi heimspeki menntunar, lydraedis og félagslegs réttleetis, en pessi svid eru
m.a. vidfangsefni hans { békinni Lydreedi, réttleti og menntun frd drinu 2011. Hann hefur
einnig birt greinar um madlspeki og réttarheimspeki og um heimspeki ndttirunnar en
arid 2007 gaf hann it békina Ndttira, vald og verdmaeeti.
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,Ma ég fda ad rada minu eigin lifi?”
Sjalfraedi og folk med proskahomlun

Markmid greinarinnar er ad greina sjdlfreedi 1 einkalifi og d heimilum fdlks med proskahomlun
1t frd hugmyndum um adstedubundio sjdlfraedi og um norreena tengslaskilninginn d fotlun.
[ greininni er spurt hvada peettir hindri eda studli ad sjdlfraedi i lifi flksins. Byggt var d vid-
tolum vid 41 einstakling med proskahomlun d aldrinum 26—66 dra og vettvangsathugunum d
heimilum peirra. Nidurstoour rannsoknarinnar gefa visbendingu um ad su forraedishyggja sem
einkenndi pjonustu vid fatlad folk fyrr d timum sé d undanhaldi. Prdtt fyrir pad virdast vidhorf
adstandenda, starfsfolks og kerfisins oft einkennast af vanmati d haefni folks med proskahomlun
til ad taka sjdlfsteedar dkvardanir © daglequ lifi. bdtttakendur fengu oft ekki upplysingar um
rétt sinn og skortur var d freedslu og studningi sem mioadi ad pvi ad gera folkinu kleift ad taka
sjdlfsteedar dkvardanir. Nidurstodurnar benda einnig til pess ad folk med proskahomlun geti
med videigandi adstod og studningi proad med sér sjdlfraedi og tekid dkvardanir um lif sitt.

Efnisord: Sjalfraedi, einkalif, f6lk med proskahomlun

INNGANGUR

Félk med proskahomlun hefur lengi buiid vid forraedishyggju af hdlfu sérfreedinga,
starfsfélks, fjolskyldu og pjénustukerfis sem hefur valdid pvi ad pad hefur oft 4tt erfitt
med ad gera krofur um sjdlfreedi i lifi sinu (Gudrun V. Stefdnsdéttir, 2008). P6 a0 tals-
verdar breytingar hafi ordid til batnadar i médlefnum félks med proskahémlun 4 sio-
ustu dratugum er margt sem bendir til pess ad stofnanamenning sé lifseig og hafi i
morgum tilvikum feerst r stofnununum yfir { adra pjonustu (Gudrdn V. Stefansdoéttir,
2008; Kristin Bjornsdottir, 2009). P4 benda nidurstodur rannsdkna til pess ad félk med
proskah6émlun fdi sjaldan ad spreyta sig & fullordinshlutverkum og oft og tidum sé
litid 4 pad sem eilif born (Kristin Bjornsdéttir, 2009).
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Sjdlfreedi 1 samhengi vid lif og reynslu félks med proskahémlun hefur litid verid
rannsakad hér 4 landi en Kristin Bjérnsdéttir (2011) fjalladi um sjélfreedi og kynverund
f6lks med proskahomlun, Gudrin V. Stefansdéttir (2011) beindi sjéonum ad sjdlfreedi
og 6frjésemisadgerdum 4 konum med proskahdmlun og Astridur Stefansdéttir (2012)
fjalladi um pad hvernig beri ad skilja sjdlfreedi. Nidurstodur pessara rannsékna benda
til pess ad félk med proskahomlun standi frammi fyrir margs konar hindrunum
pegar kemur ad pvi ad lifa sjélfsteedu lifi og taka eigin dkvardanir og par vega vidhorf
annarra pungt. Talsvert hefur verid fjallad um sjdlfreedi f6lks med proskahomlun {
erlendum rannséknum en 1 flestum pessara rannsékna er sjonum beint ad heilbrigd-
ismdlum (Guess, Benson og Siegel-Causey, 2008; Mill, Mayes og McConnell, 2010;
Wullink, Widdershoven, Lantman-de Valk, Metsemakers og Dinant, 2009). Stér hluti
rannsékna sem beinast ad sjélfraedi f6lks med proskahémlun fjallar um sjénarhorn
foreldra eda fagfélks en rédd félksins sjdlfs hefur 1itid heyrst (Hawkins, Redley og
Holland, 2011).

[ 1j6si pess ad kvedid er sérstaklega & um sjélfraedi einstaklingsins  16ggjof er vard-
ar madlefni fatlads f6lks og i mannréttindasattmalum er mikilvaegt ad beina sjénum
sérstaklega ad pvi hvernig sjdlfreedi birtist 1 lifi f6lks med proskahomlun (Log um
malefni fatlads félks nr. 59/1992; Log um réttindageeslu fyrir fatlad f6lk nr. 88/2011;
Mannréttindayfirlysing Sameinudu pjédanna, 1948; Samningur Sameinudu pjédanna
um réttindi fatlads folks, 2007).

Pessi rannsékn er unnin 4 vegum Rannsdknarstofu 1 proskapjélfafreedum vio Ha-
skéla fslands og skiptist i prja dherslupaetti par sem sjalfreedi verdur fyrst skodad i
samhengi vid einkalif og heimili f6lks, pvi naest i tengslum vid formlega og éform-
lega menntun, témstundir og fritima og loks 4 opinbera svidinu, eins og i atvinnulifi,
stjornmélum og hagsmunabardttu. Rannséknin héfst 4rid 2011 og er stefnt ad pvi ad
henni ljtiki 4rid 2015. T pessari grein er fjallad um sjdlfreedi { einkalifi og 4 heimilum og
spurt hvada peettir hindri eda studli ad sjalfraedi it frd kenningum um adsteedubundid
sjalfreedi. [ greininni er 4 hinn béginn ekki gengid tt frd hinu lagalega hugtaki og peim
réttindum sem pvi fylgja heldur fremur hinum sidferdilega skilningi 4 persénulegu
sjalfraeoi.

KENNINGAR UM SJALFRADI OG FOTLUN

Freedilegur bakgrunnur rannséknarinnar byggist annars vegar a norreena tengslaskiln-
ingnum & f6tlun (e. Nordic relational approach to disability) og hins vegar kenningum
um adsteedubundid sjalfreedi (e. relational autonomy). A Nordurlondum mé greina
sameiginlegan skilning & f6tlun sem hvorki er algildur né fastmétad likan, heldur er
um ad reeda algenga tilkun & pvi hvad f6tlun sé og birtist st tilkun { hugmyndafreedi
og stefnumorkun um malefni fatlads félks (Tessebro, 2004). Med norreena tengslaskiln-
ingnum er 16g0 dhersla 4 samspil umhverfis og fatlads félks. Hann 4 reetur sinar ad
rekja til préunar norreena velferdarkerfisins sem byggist 4 hugmyndum um jafnrétti
og borgaraleg réttindi allra (Gustavsson, Tessebro og Rannveig Traustadottir, 2005).
Fotlun er, samkveemt tengslaskilningnum, misveegi milli getu fatlads f6lks og peirra
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krafna sem samfélagid gerir um heefni og hegdun. Petta misvaegi birtist i pvi ad sam-
félagio gerir ekki rad fyrir mannlegum fjolbreytileika (Teossebro, 2004). Fétlun er par af
leidandi adsteedubundin og hefur ghrif 4 lif f6lks { sumum adsteedum en ekki 6drum.
Fotlun er einnig afsteed i peim skilningi ad 1 gegnum tidina hefur pad verid breytilegt
hvad telst fotlun og hvad ekki. Sem deemi md nefna ad ofvirkni med/an athyglisbrests
hefur ekki talist til fotlunar & fslandi 4 medan htin er skilgreind sem fétlun  mérgum af
nagrannalondum okkar. Einnig er misjafnt hvort pad telst proskahomlun ad vera einu
eda tveimur stadalfravikum fyrir nedan medaltal i greindarvisitolu (Kristin Bjorns-
déttir, 2009). Med norraena tengslaskilningnum er einhlida lifedlisfreedilegum skil-
greiningum hafnad og sjénum beint ad samfélagi og umhverfi og hvernig pad mdtar
1if og reynslu fatlads f6lks (Hanna Bjorg Sigurjénsdéttir, Armann Jakobsson og Kristin
Bjornsdéttir, 2013). Med pvi ad beita norreena tengslaskilningnum i pessari rannsékn
vid tilkun gagna er sjonum beint ad peim adsteedum, hindrunum og hvétum, sem
f6lk med proskahémlun byr vid { stad pess ad einblina & skerdingu og takmarkanir.

Par sem norreeni tengslaskilningurinn gerir rdd fyrir ad f6tlun sé hdd adsteedum
fellur hann vel ad kenningum um adsteedubundid sjélfreedi. Kenningar um sjélfreedi
hafa métast ut frd dlikri grundvallarafstodu okkar til sjélfsins. Hugmyndir um ad-
steedubundid sjélfreedi eru byggdar & peirri mynd af sjélfi okkar ad pad sé hladid eig-
inleikum, taki mid af tima og rimi og mdtist { samskiptum vid annad félk. A sid-
ustu drum hefur umraedan um petta hugtak adallega tekid mid af gagnryni feminista
(Meyers, 2010) 4 hefdbundnar sjélfreediskenningar (Dworkin, 1988; Kant, 2003). beer
kenningar hafa til deemis &tt erfitt med ad varpa lj6si & tengsl kigunar og sjdlfreedis
einstaklinga. (Mackenzie og Stoljar, 2000). Sérstaklega er hér visad til innri kidgunar (e.
internalized oppression) en pad er pegar einstaklingurinn gerir sér minni veentingar
og telur sig hafa minni getu en almennt telst edlilegt (Meyers, 2010, Stoljar, 2013). M4
hér sem deemi nefna pegar konur setja sér markmid sem ekki eru sambeerileg eda
veigaminni en markmid karla og telja edlilegt ad peer eigi ekki moguleika 4 ad nd jafn
langt og karlar (Meyers, 2010).

Pad sem helst einkennir hugmyndir um adsteedubundid sjélfreedi er ad litid er &
persénulegt sjdlfreedi sem heefni sem vid préum med okkur og er { stdugri métun
i samspili vid umhverfi okkar. Jafnframt er 16g0 dhersla & ad pad séu verdmeeti fyrir
einstaklinginn ad bia yfir pessari haefni 1 rikum meeli. T pessum kenningum er megin-
dherslan 16g0 4 ad greina pau dhrif sem tengsl 4 milli einstaklinga og hinnar félagslegu
viddar sjdlfsins hafa 4 sjdlfsmyndina og hid persénulega sjdlfreedi (Mackenzie og
Stoljar, 2000). Hugtok eins og sjalfsvirding, sjalfstraust og gagnkveem tengsl vio adra
eru gjarnan { brennidepli og ennfremur dhrif umhverfisins d pau. Gildi pessarar nélg-
unar er ekki sist pad ad hiin beinir ekki einvordungu sjonum ad einstaklingum heldur
md jafnframt greina med henni peer adsteedur par sem einstaklingur er kigadur og
benda 4 mogulegar leidir til ad breyta peim og fyrirbyggja eda aflétta kiiguninni. Hér
er pvi dregid fram mikilveegi pess ad einstaklingurinn lifi { umhverfi og tengslum vid
annad félk par sem hann geti eflt heefileika sina til sjdlfreedis. A petta ekki sist vid um
f6lk med proskahdmlun (van Hooren, Widdershoven, van den Borne og Curfs, 2002).

Hvorutveggja, norreeni tengslaskilningurinn og hugmyndin um adstedubundid
sjélfraedi, gengur ut frd peirri syn ad vid lifum i ndnum tengslum hvert vid annad og
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pau tengsl hafi dhrif 4 persénuleika okkar og teekifeeri { lifinu. Vid métumst pannig
hvert af 60ru og berum gagnkveema dbyrgd hvert 4 6dru. Pessa syn md einnig sjd i
Samningi Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks sem var undirritadur fyrir
[slands hond 4rid 2007. f samningnum kvedur vid nokkud breyttan tén { umfjollun um
mannréttindi par sem réttur einstaklings til ad fa adstod er vidurkenndur med skyrari
heetti en d0ur og par med rikari skyldur annarra til ad bregdast vid samkveemt pvi.
Hér er gengio ut frd pvi ad einstaklingurinn sé { stodugum, gagnkveemum tengslum
vid sitt félagslega umhverfi og pad méti sidferdilega sjdlfreedi okkar og dbyrgd okkar
hvert 4 68ru (Astriéur Stefansdéttir, 2012; O’Cinneide, 2009). Sérstaklega ber hér ad
benda 4 12. grein samningsins. Par er dregid fram mikilveegi pess a0 allir séu gerendur
i eigin lifi og eigi rétt 4 ad taka dkvardanir sem byggjast 4 eigin vilja og I6ngun. Fatlad
f6lk sé hér ad engu leyti { annarri stodu en adrir og eigi pvi rétt 4 videigandi adstod til
ad geta fullnytt gerheefi sitt (Astridur Stefansdéttir, 2012; Flynn og Arestein-Kerslake,
2014). Med gerheefi er 4tt vid heefi til ad rada sér og réttindum sinum sjalfur (Astridur
Stefdnsddttir, 2012). Petta endurspeglast einnig ad einhverju leyti i Lgum um réttinda-
geeslu (Log um réttindageeslu fyrir fatlad f6lk nr. 88/2011), en par er gert rdd fyrir
a0 réttindageeslumenn geti skipad persénulega talsmenn fyrir pd einstaklinga sem
vegna fotlunar sinnar purfi studning vid dkvardanatoku, til deemis um persénuleg
mdlefni eda adstod vid ad leita réttar sins, hvort sem er gagnvart opinberum pjénustu-
adilum, stjérnvéldum eda einkaadilum. Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi
fatlads f6lks (2007) hefur ekki verid 16gleiddur hér 4 landi og enn er ekki titséd um
pad hvort hann verdur 16gleiddur eda hvernig. P6 birtast dhrif hans gloggt 1 16ggjof
hér 4 landi, til deemis i 40urnefndum Légum um réttindageeslu fyrir fatlad f6lk (nr.
88/2011) og breytingum a Légum um malefni fatlads félks (nr. 59/1992) sem gerdar
voru 4rid 2010 en par er gert rdd fyrir ad 16gin skuli endurskodud i heild sinni fyrir
drslok 2014. T peirri endurskodun skal taka mid af meginreglum samningsins (sjd XIX
kafla, gr. XII).Vi0 teljum ad sd skilningur 4 hugtokum sem hér er lagdur til grundvallar
eigi vel vid pegar unnio er a0 markmidoum samningsins og islenskra laga. Pannig fast
betri verkfeeri til ad vinna gegn mannréttindabrotum gagnvart fotludu félki og leita
leida til a0 auka sem mest lifsgaedi peirra.

RANNSOKNIN

Pessi rannsékn er unnin samkveemt eigindlegri rannséknarhefd par sem félagsleg fyrir-
beeri eru athugud i ndttirulegum adsteedum. Rannsakandinn fer & vettvang, talar vid
folk, fylgist med samskiptum og lysir 6llu pvi sem fyrir augu og eyru ber (Bogdan og
Biklen, 1998; Denzin og Lincoln, 1998; Taylor og Bogdan, 1998). Eigindlegar rannsdknir
eru byggdar & lysandi gdgnum og greina frd upplifun félks og pvi hvada merkingu
bad leggur 1 lif sitt og reynslu (Denzin og Lincoln, 1998). I eigindlegum rannséknum
er gengid 4t frd peirri hugmynd ad allar raddir séu jafn mikilveegar og ad allt {61k og
allir hépar hafi mikilveegar upplysingar fram ad feera sem vert sé ad rannsaka (Bogdan
og Biklen, 1998). Pad er ekki tilgangur eigindlegra rannsékna ad alheefa nidurstodur
yfir & pydi heldur veita innsyn i adsteedur.
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Gagna var aflad med vidtslum og patttokuathugunum. I patttskuathugunum fer
rannsakandinn 4 vettvang og fylgist med patttakendum i sinu daglega lifi og um-
hverfi sem 1 pessari rannsékn var & heimilum félks (Creswell, 2008). Tilgangur pétt-
tokuathugana er almennt sd ad 6dlast betri skilning & lifi patttakenda. Peer voru i pessu
tilviki sérstaklega mikilveegar pvi ad um var a0 raeda f6lk sem 4tti erfitt med ao tjd sig
med ordum. [ patttokuathugunum var medal annars fylgst med pvi hvernig stadid var
ad studningi vid f61kid, med hvada heetti starfsfélk ndlgadist vidkomandi og hvernig
tjdskipti féru fram. Viotol voru tekin vid patttakendur 1 peim tilgangi a0 fa pd til ad
lysa med eigin ordum reynslu sinni af sjélfreedi i daglegu lifi (Kvale, 1996).  vidtolun-
um voru pdtttakendur medal annars bednir ad lysa reynslu sinni af dkvardanatoku og
hvada pydingu pad hefdi fyrir pd ad taka patt { dkvordunum um steerri og smeerri at-
burdi i lifi sinu. Pegar pess pétti purfa voru tekin tvo eda fleiri viotol vid pétttakendur
en vidtolin féru fram & heimilum peirra og téku um 40-60 mindtur hvert. Vidtélin voru
hljédritud, afritud og greind med pemagreiningu sem oft er kennd vid fyrirbeerafreedi
og var leitad eftir endurteknum hugmyndum og athofnum 1 frésdgnum pétttakenda 1
peim tilgangi ad skapa heilsteypta mynd af sjdlfreedi i lifi peirra (Creswell, 2008).

Patttakendur

Patttakendur rannséknarinnar voru 41 einstaklingur med proskahémlun, valdir med
markvissu drtaki ut frd aldri og dhuga & patttoku. Med markvissu drtaki er leitad
til peirra sem bua yfir pekkingu eda reynslu af pvi malefni eda fyrirbeeri sem er til
skodunar. Reynt var ad velja sem fj6lbreyttastan hép hvad vardadi busetu, menntun,
atvinnu og hjuskaparstodu (sjd toflu) svo ad fram keemi hversu Slikir einstaklingar
fylla pann hép sem greindur er med proskahomlun (Creswell, 2008). Leitast var vid
a0 na einnig til peirra sem purfa mikla adstod og studning og eiga i erfidleikum med
a0 tja dskir sinar med ordum, en fjorir pdtttakendur voru i peirri stoou. Patttakendur
voru alls 25 konur og 16 karlar, en audveldara var ad finna konur sem h6fou dhuga 4
rannsokninni en karla. Sést var eftir félki & aldrinum 26-66 dra pvi ad félk telst vera
ungmenni til 25 dra aldurs, p6 a0 sjélfreedisaldurinn sé 18 ar. Efri morkin midudust
vi0 eftirlaunaaldur, sem er 67 dr, og eru pdtttakendur par af leidandi d pvi aldursbili
sem telst til fullordinsdra. Pdtttakendur rannséknarinnar bjuggu flestir 4 héfudborgar-
sveedinu. Taflan synir yfirlit yfir patttakendur rannséknarinnar.
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Tafla. Yfirlit yfir kyn, aldur og bisetu pétttakenda

Kyn Fjoldi
Konur 25
Karlar 16
Aldur
26-35 17
36-45 6
46-55 8
56-66 10
Bisetuform
Foreldrahus 7
Sambyli 10
[buidakjarni 11
Sjalfsteett 13
Buseta
Landsbyggo 8
Hoéfudborgarsveaedi 33

[ eigindlegum rannséknum vakna mérg sidferdileg litamdl og pd sérstaklega pegar
unnid er med jadarhépum. Patttakendur fengu i upphafi upplysingar um markmid og
tilgang rannséknarinnar og gafu upplyst og 6pvingad sampykki sitt. Ahersla var 16gd
4 adgengilegt mél og texta. I upphafi rannséknarinnar var patttakendum greint fra
pvi ad peir gaetu heett patttoku 4 6llum stigum rannséknarferlisins. Enginn hefur nytt
sér pad. Nofnum pdtttakenda hefur verid breytt i peim tilgangi ad vernda hagsmuni
peirra og einkalif. Sex MA-nemar og einn BA-nemi ! téku patt 1 verkefninu meo styrkj-
um fra Nyskopunarsjédi némsmanna og Rannséknarsjédi Haskéla fslands. Hlutverk
peirra var ad taka hluta af vidt6lunum og afrita en héfundar greinarinnar greindu 6l
pau gégn sem hin byggist 4.

NIDURSTOPUR

[ nidurstodum fjollum vid fyrst um vidhorf til sjalfredis og beinum sidan sjénum ad
pvi hvernig adgengi ad upplysingum og freedslu getur haft métandi dhrif 4 sjdlfreedi
patttakenda. Ad lokum er fjallad um pd adstod sem péatttakendur fengu i daglegu lifi
og gerd grein fyrir pvi hvernig skipulag 4 heimilum félks og i stjérnsyslunni hefur
ahrif 4 moguleika patttakenda d ad taka dkvardanir sem snerta lif peirra.

Vidhorf til sjalfraedis

Samkveemt Lograedislogum (nr. 71/1997) 60last einstaklingur sjalfraedi vid 18 dra ald-
ur og voru allir patttakendur rannséknarinnar pvi 16grdda, p.e. sjdlfrdda og fjarrada.
Margt bendir til pess ad fatlad félk & fslandi bui vid peer adsteedur ad vera sjalfrada
samkvaemt 16gum en fdi svo ekki ad nyta sér pann rétt { raun og veru, heldur séu
pad adstandendur og starfsf6lk? sem taki dkvardanir fyrir viokomandi einstakling,
sérstaklega pegar um er ad reeda f6lk med proskahémlun (Brynhildur Flévenz, 2004).
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Nidurstodur rannséknarinnar sem hér er til umfjéllunar benda til pess ad vidhorf £jol-
skyldu og starfsfSlks til fatlads f6lks sé einn peirra pdtta sem geti hindrad eda studlad
ad sjdlfreedi pess. Atta af patttakendum rannséknarinnar héfdu biid & sélarhrings-
stofnunum 4 einhverju timabili { lifi sinu og meira eda minna lifad og hreerst i verdld
f6lks med proskahomlun allt sitt lif og leert ad gera ekki kréfur um sjdlfraedi 1 lifi sinu.
Petta kom til deemis mjog skyrt fram hjd Honnu, elstu konunni i rannsékninni, en hin
sagoi:

Madur a ekki ad kvarta, madur & ad vera pakklatur vio starfsfélkid og allir eru géodir
vid mann nuna. Eg leet peer bara stjérna, peer vita hvad er best fyrir mig. Ef ég er al-
mennileg pa eru peer lika almennilegar vid mig.

Langt fram eftir 20. 61d var 1itid svo 4 ad f6lk med proskahdmlun veeri ekki fullgildir
medlimir samfélagsins og pvi upp 4 gédvild annarra komid og beeri ad vera hlydid og
pakklatt fyrir pa pjénustu sem pad fékk (Hanna Bjorg Sigurjonsdéttir o.f1., 2013). Fyrri
tima stofnanir skildu fatlad félk frd samfélaginu og hugmyndafreedi pess tima gerdi
rad fyrir ad {61k fengi alla pjéonustu og fraedslu og stundadi vinnu innan stofnunarinn-
ar og pyrfti aldrei ad fara it fyrir veggi hennar. A stofnunum var flest fyrirsjdanlegt
pvi a0 starfsfolkid bar alla abyrgo 4 daglegu lifi og ték dkvardanir fyrir f6lkid sem par
bjé. Tbiar stofnananna véndust pessu regluveldi og 16gudu sig ad pvi og lerdu ad
lata adra taka dkvardanir fyrir sig (Goffman, 1961). Pad m4 ttlka pessi viobrogo sem
innri kidgun sem getur valdid pvi a0 félk seettir sig vio adsteedur sem eru évidunandi
og telur sig ekki eiga betra skilid (Astridur Stefansdéttir, 2012; Meyers, 2010). Par af
leidandi md spyrja hvort reynslan hafi kennt Honnu, sem sagt var frd hér ad framan,
ad pad borgadi sig ad vera hlydin og pakklat. Huin hafdi ekki morg teekifeeri til ad préa
sjélfreedi sitt og hun reyndi ekki ad taka stjérnina heldur 1ét starfsfélk standa 1 peirri
trd ad hun vildi ekki stjorna lifi sinu. Hanna virtist saetta sig vi0 adstedur sem ekki
pykja bodlegar i daglegu lifi f6lks utan stofnana.

[ rannsékninni kom einnig 1 1jés ad pratt fyrir regluveldi stofnana og forredishyggju
starfsfélks og fjolskyldu 1 lifi pétttakenda hofou margir peirra métmeelt kroftuglega
rikjandi vidhorfum og barist fyrir auknu sjélfraedi 1 lifi sinu. Sigruin, sem er & sjotugs-
aldri, bjé 4 stofnun og sidan a sambyli en bjo, pegar rannséknin fér fram, i leiguibid
dsamt eiginmanni sinum. Hun bar starfsfélki fyrri tima ekki géda sogu; hun treysti pvi
ekki og hafnadi par af leidandi adstod { morg 4r. Huin sagoi:

Eg vildi ekki adstod frd pessu f6lki, ekki neinu starfsfélki. Ef ég hefdi ekki métmeelt
pvi veeri ég ekki par sem ég er i dag. Ef ég hefdi trdad 6llu sem starfsf6lkid & stofn-
uninni og sambylinu sagdi um mig og vid mig veeri ég ekki par sem ég er { dag. Fg
vil ekki ldta koma fram vid mig eins og barn sem parf ad hugsa um og stjérna. Eg vil
rada sjalf.

Med bardttu sinni m4 eetla ad Sigrinu hafi tekist ad proéa sjélfreedi sitt en férnarkostn-
adurinn var sd ad lengi fékk huin ekki pd adstod sem hiin purfti 4 ad halda. Pad kom ad
pvi ad vegna heilsuleysis vard Sigrin ad fd adstod 4 heimili sitt. P4 fannst henni hafa
ordid breytingar 4 vidhorfum og vinnubrégdum starfsfélks:

Meér likar vid starfsf6lkid nina, nd stjérna ég, adur stjornudu pau. Starfsfélk stydur
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mig, dkvedur ekki fyrir mig eda reynir ad pjédlfa mig nema ég vilji. Flestir eru heidar-
legir og i betra skapi, hafa betri vihorf. Hlusta 4 okkur og virda mig og ad petta er
mitt heimili og ég 4 ad dkveda hvernig pad er.

Petta er gott deemi um pad hvernig vinnubrégd og vidhorf starfsfélks geta studlad ad
auknu sjélfraedi 1 lifi f6lks med proskahomlun (Mackenzie og Stoljar, 2000).  stad pess
a0 taka fram fyrir hendur Sigrinar og grafa pannig undan sjélfraedi hennar og sjdlf-
steedi virdir pad skodanir hennar og dskir og tekur mid af peim pegar hiin parf adstod.

[ gognum rannséknarinnar eru fleiri svipud deemi sem gefa visbendingar um ad
vidhorf hafi breyst sidustu dratugi og ad su forreedishyggja sem einkenndi pjénustu
vid fatlad f6lk 4 fyrri timum sé & undanhaldi. Ut frd hugmyndum um adsteedubundid
sjalfreedi mad rokstydja sidferdilegt mikilvaegi pess folk sé stutt til ad taka sjalft dkvaro-
anir og pvi gefid svigrim til ad préa med sér sjalfraedi.

Pratt fyrir pessar jakveedu nidurstdour komu lika fram deemi i rannsékninni sem
syna a0 enn er langt i land. Bjorg, sem var pritug pegar rannséknin fér fram og bjé i
foreldrahisum, sagdi medal annars frd pvi ad hin fengi fa taekifeeri til a0 taka eigin
dkvardanir og ad foreldrar hennar stjérnudu pvi til deemis { hvada fétum hun veeri,
hveneer hun feeri ad sofa og hvad hin bordadi. Bjorg sagoi:

Eg held ad petta sé veentumbykja ... Pau vilja ad manni 1idi vel 4 morgnana pegar
madur vaknar og ad manni lidi vel pegar madur fer ad sofa og ég segi bara allt { lagi
en ég fer ekki ad sofa strax ... ég vil dkveda pad sjélf hvort ég sé preytt eda ekki.

Til pess ad andeefa adsteedum sinum heldur Bjorg sér vakandi, en hin var ekki i ad-
stodu til ad métmeela upphdtt forreedishyggju foreldra sinna sem telja sig vita hvad
henni er fyrir bestu. Pétttakendur rannséknarinnar voru & breidu aldursbili en s6gd-
ust oft standa frammi fyrir neikvaedum vidhorfum par sem peim veeri vantreyst og
sagt ad pau ,geetu ekki”, ,kynnu ekki” eda ,meettu ekki”. Sélrin, einsteed modir &
fimmtugsaldri, sagdi: , Folk deemir skilurdu ... Pad er petta [vidhorfin] sem mér finnst
svolitid ad vi0 verdum a0 taka 4.”

bad parf ef til vill ekki ad koma 4 Gvart ad pau vidhorf ad lita 4 fatlad f6lk sem eilif
born i porf fyrir geesku og vernd komu ekki sist fram { pjénustu vio pd patttakendur
sem mesta adstod purftu og gdtu ekki tjad éskir sinar med ordoum. Mikill timi fér 1
umonnun peirra en nidurstodur rannséknarinnar bentu til pess a0 starfsfélk reyndi ad
gera sitt besta, syndi veentumpykju og hlyju i pess gard. Pé virtist oft skorta pekkingu
d porfum pessa héps. Deemi voru um ad ekki veeri borin neegjanleg virding fyrir aldri
félksins og einkalifi. Oft var talad til pess med barnalegri og harri réddu, litid var lagt
upp ur pvi ad leita eftir merkjum um vilja pess og dagurinn einkenndist oft af einféldu
og fostu dagskipulagi, p.e. allir dagar voru svipadir og litid um tilbreytingu. Pa kom
fyrir ad starfsfolk taladi um f6lkio sin a milli pott pad veeri vidstatt. Ragna, sem var
d pritugsaldri og bjé i ibudasambyli, tjddi sig med pvi ad kalla og gefa frd sér hlj6o
pegar hun vildi athygli. Oft var henni ekki svarad, og pegar spurt var hvers vegna svo
veeri svaradi einn starfsmadur pvi til ad hin yrdi ad leera ad pad veeri ekki alltaf haegt
ad hlaupa til pegar henni péknadist. P4 komu lika fram deemi um ad dkvednar regl-
ur giltu, svo sem um ymsar daglegar athafnir. Hannes, sem bjé 1 ibidakjarna, &tti til
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deemis a0 sitja d salerni prisvar 4 dag, fimmtan mindtur i senn, jafnvel p6 ad vitad veeri
ad vegna likamlegra skerdinga pjéonudu pessar salernisferdir ekki tilgangi. Hannesi
leid illa { pessum adsteedum, erfitt var ad skorda hann & salerninu og yfirleitt syndi
hann pad mjog gloggt ad honum likadi petta ekki. Parna virtust vidhorf og stofnana-
menning rdda for en ef til vill ekki sidur skortur 4 pekkingu og fraedslu 4 réttindum
fatlads f6lk og hvernig beri ad stydja pad til pess ad tjd dskir sinar og framfylgja peim.

Upplysingar og fraedsla

Med kenningum um adsteedubundio sjalfreedi er medal annars leitast vio ad greina
hvernig félagsleg kigun getur grafid undan sjdlfraedi pegar einstaklingar, til deemis
vegna rikjandi menningar og vidhorfa samfélagsins, f4 ekki taekifeeri til ad raekta sjalf-
reedi sitt. Kigunin getur einnig ordid vegna takmarkaodra moguleika einstaklingsins &
ad proska pd heefni sem naudsynleg er til ad verda sjélfrdda. Par geta 4tt { hlut hindran-
ir eins og félagsleg vidmid og samskipti sem takmarka raunheefa valkosti einstaklings-
ins (Mackenzie og Stoljar, 2000). Til pess ad einstaklingur geti valid og metid adsteedur
sinar verdur hann ad pekkja pd valkosti sem hann hefur. Hann parf ad hafa adgang
a0 réttum upplysingum en skortur par 4 eda misvisandi upplysingar geta 6gnad sjalf-
reedi hans og pvi er mikilveegt ad hann pekki réttindi sin (Dodds, 2000). T nidurstsd-
um rannséknarinnar kom fram ad oft skorti vidmeelendur okkar upplysingar, baedi
vardandi stér mél og hversdagsleg. Deemi um skort 4 upplysingum hversdagsins md
nefna tutsdludaga, hvad sé til syningar { leik- og kvikmyndahtisum, ad von sé 4 Justin
Timberlake til landsins eda ad Ipréttasamband fatladra eetli ad standa fyrir vetrar-
ipréttanamskeioi 1 Blafjollum.

Eitt af pvi sem skiptir flesta miklu méli er ad hafa val um busetu og pad med hverj-
um madur byr. Patttakendur { rannsékninni hofou flestir 1itid val fyrir utan pad ad
stundum gétu peir hafnad pvi sem 1 bodi var, en pad vard pd yfirleitt til pess ad pd
purftu peir ad bida, oftast i nokkur dr, par til annad losnadi. Valkostir voru pvi adeins
tveir, ad piggja pad sem 1 bodi var eda fa ekkert. [ nidurstédum rannséknarinnar kom
fram ad patttakendum var sjaldan kynntur réttur peirra hvad petta vardadi. Helgi,
sem var 4 sextugsaldri, bjé 1 ibid med tveimur kérlum. Hann var sdttur vid heimili
sitt og taladi um ad sér 1idi par vel og ad hann fengi a0 taka sjalfsteedar dkvardanir en
pegar hann var spurdur hver hefdi dkvedid hvar hann byggi kom eftirfarandi 1 1jés:

Eg bj6 fyrst 4 sambyli med fjsrum 6drum. Starfsfolkid 4 skrifstofunni akvad ad ég
skyldi buda par og lika a0 flytja par sem ég by nina. Pau t6ludu vid mémmu, ekki mig
en petta var allt { lagi en samt betra par sem ég er niina. Skrifstofan dkvad pad lika en
ég for samt og skodadi og leist vel &.

Helga virdist vera treyst til smeerri dkvardana i daglegu lifi en ekki stérra dkvardana 4
bord vid val 4 busetu. Starfsfélk sveitarfélagsins hafdi samrdd vid médur hans og hiin
tok sidan dkvordun fyrir hond Helga én pess ad hann veeri spurdur 4lits. Pad kemur
kannski ekki & 6vart ad pad fari eftir frambodi og bidlistum hvad er i bodi en upplys-
ingar um valmoguleika virdast einnig af skornum skammti. Sem deemi ma nefna eina
af eldri konunum i rannsékninni sem hafdi buid & sambyli frd pvi 4 niunda dratug
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20. aldar. Hun hafoi lengi haft dhuga 4 ad flytja 1 sjdlfsteeda busetu eda eigin ibud og
sagdi: ,Eg hef sagt peim ad ég vilji flytja en ég kann ekkert ad seekja um og mig vantar
upplysingar.” Petta deemi synir gloggt ad lagalegur réttur fatlads félks til ad velja sér
busetu, svo og dkveedi { mannréttindasattmalum, dugar skammt ef vidkomandi feer
ekki videigandi studning vio ad leita naudsynlegra upplysinga til ad byggja 4 akvaro-
anir sinar.

Nidurstodur rannséknarinnar benda einnig til pess ad togstreita geti skapast 1 fjol-
skyldum pegar kemur ad pvi ad taka eins afdrifarika dkvordun og ad flytja ad heiman.
Daemi voru um ad patttakendur hefdu flutt ad heiman dn pess ad vera tilbunir til pess.
[ peim tilvikum hofdu teekifeeri skapast eda adstaedur breyst, til deemis hofdu veikindi
foreldra ordid til pess ad f61kid flutti ad heiman, jafnvel gegn vilja sinum. Einnig voru
deemi um ad pdtttakendur veru tilbunir ad flytja ad heiman en fjolskyldan veeri &
méti pvi. Hrafnkell var pritugur og bjé med médur sinni: ,Eg vil nd eiginlega flytja
ad heiman og bua einn en mamma segir ad ég geti pad ekki it af fotluninni sem ég
er med.” Pegar Katrin og keerasti hennar, nd eiginmadur, stludu ad flytja ad heiman
meettu peim neikvaed vidhorf frd systur Katrinar. Par sem beedi voru i vinnu og purftu
enga utanadkomandi adstod vid heimilishald dkvddu pau ad kaupa sér ibud. Kroftug
métmeeli systurinnar komu peim i opna skjoldu en hun hafdi hvorki trd 4 sambandi
peirra né moguleikum peirra 4 ad fjdrfesta 1 hisneedi og vildi ad Katrin flytti { sambyli
eda { Hatinsblokkirnar. Katrin reiddist og sagoi: , Er petta mitt lif eda pitt 1if? M4 ég fa
a0 rdda minu eigin lifi? ... J4, ég flyt sko ekki { Hatinsblokkirnar.” Hun purfti ad seekja
sér studning utan fjolskyldunnar og med prautseigju og dreedni fékk hun vilja sin-
um framgengt. Katrin hafdi verid virk { hagsmunabardttu fatlads f6lks og pekkti rétt
sinn og hafdi por til pess ad métmeela systur sinni. N, fimmtdn drum seinna og eftir
margra dra farseelt hjénaband, biia pau enn i sinni eigin ibiid 4 hofudborgarsveedinu.

[ premur tilvikum kom fram ad pétttakendur hefdu flust milli beejarfélaga, og jafn-
vel langan veg, gegn vilja sinum en svo virdist sem peim hafi ekki stadid neitt annad
til boda. Helga var ein peirra, rimlega pritug, og var mjog osatt vio pessa radstofun.
Hun bjé ddur sjdlfstett med studningi § hofudborgarsvaedinu en médir hennar taldi
hana 6ruggari i sambyli d landsbyggdinni. Helga fékk ekki ad rdda pvi sem huin gat
rddid, hun upplifdi valdaleysi og kigun af hdlfu fjolskyldu sinnar og fékk ekki teeki-
feeri til ad styrkja haefni sina til ad taka dkvardanir. Helga upplifdi sambylid ekki sem
sitt eigid heimili, fannst fjarleegdin frd hofudborginni einangra sig, og saknadi fjol-
skyldu og vina. Hin pekkti aftur 4 méti ekki rétt sinn 4 frelsi til busetu. Asteeda pess
ad lagalegur réttur virdist oft ekki vera gerdur f6lki med proskahémlun ljés kann ad
vera su a0 gerheefi pess og par med heefni pess til ad hafa forreedi { eigin malum er
ekki virt. Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks (2007) kvedur a
um ad stydja skuli einstaklinginn til ad taka dkvordun um eigin mal fremur en ad taka
af honum pann rétt (12. gr.).

Eitt af pvi sem hefur dhrif 4 frelsi f6lks med proskahomlun til ad dkveda busetu
sina og taka stjérnina af fjolskyldu og pjénustukerfi er fjédrhagur pess, en margt af pvi
getur ekki stadid undir fjarhagslegum skuldbindingum vardandi ibidakaup eda leigu
a frjdlsum markadi. Pdtttakendum rannséknarinnar var tioreett um fjarmaél sin, en ad-
eins prettdn pdtttakendur hofou full yfirrdd yfir fjifrmdlum sinum og algengt var ad
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vidmeelendur okkar veeru hddir leyfi forstodufélks eda foreldra til ad nota peningana
sina, jafnvel til ad kaupa naudsynjahluti. Algengt var ad pétttakendur aettu og notudu
greidslukort en fram komu deemi um ad peir pyrftu ad fd leyfi til ad nota kortid hjd
forstodufdlki. Sigurdur, sem var 4 sextugsaldri og bjé 4 sambyli, var ekki sattur vio
petta og sagoi:

Forstodukonan reedur yfir peningunum. Hun segir ad ef ég 4 ad rdda kldri ég pen-
ingana og svo ekkert til. En ef ég fee ad rdda pd geri ég ekki svoleidis, ég veit ad peir
purfa ad duga en mig langar ad bjéda keerustunni it ad borda og stundum ma pad
og stundum nei.

Hér m4 velta upp peirri spurningu hvort ekki hafi verid éparfi ad vantreysta Sigurdi
eda pd hvort freedsla og samtal um peningamadl hefdi getad veitt honum aukid sjdlf-
reedi i fjazrmdalum. Petta er enn eitt deemi um ad 12. gr. Samnings Sameinudu pjédanna
um réttindi fatlads f6lks (2007) kunni ad vera brotin. Ef gengid er tt frd gerheefi fatlads
félks til jafns vid adra eiga 16gin jafnt vid um pann hép. Samkveemt pvi ber ad virda
rétt Sigurdar til ad radstafa eigin fé og adstoda hann vid pad fremur en ad taka af hon-
um véldin. Onnur leid var farin hja Lovisu, en htin er gift kona 4 sjétugsaldri. Hin
hafdi lengi buid & stofnun og sagdi fra pvi hvernig hun hefdi purft ad leera 4 peninga
pegar hun flutti tt af stofnuninni pvi peir sem par bjuggu hofdu yfirleitt ekki pen-
ingaforrdd. Hun hafoi pvi litla reynslu af pvi hvernig fara aetti med peninga og kunni
pad ekki i byrjun. En hin leerdi pad med timanum og fér medal annars & fjarmdlandm-
skeid. Lovisa lysti pessu 4 eftirfarandi hatt:

Fyrst eyddi ég 6llu fyrstu viku manadarins en nina er petta 60ruvisi. En 6rorkubaet-
urnar duga samt ekki og vid erum alltaf blénk sidustu vikuna en pd eigum vid mat i
frystinum af pvi ad vid kaupum mat til ad eiga pegar vid faum tutborgad.

[ pessu tilviki fundu hjénin skynsamlega leid sem reyndist peim vel og hofdu full
yfirrdd yfir fjarmdlum sinum. Petta er gott deemi um pad hvernig freedsla og adgengi
ad upplysingum getur studlad ad pvi ad f6lk med proskahtmlun reekti sjélfraedi sitt.

Adstod og skipulag

Eitt af pvi sem virtist hafa dhrif 4 pad hvernig pdtttakendum rannséknarinnar tékst ad
stjorna lifi sinu var su adstod sem peir fengu. Peir sem bjuggu 4 sambylum eda ibtida-
kjornum fengu yfirleitt adstod frd mérgum starfsménnum og deildu peim med 60rum
ibdum. Svo virdist sem pad fyrirkomulag kunni ad hafa rddid talsverdu um pad sjalf-
raedi sem pdtttakendur h6fdu ndd ad préa med sér enda dagskipulagid oft gert tt frd
heildinni en ekki einstaklingnum. Pegar vaktir voru undirmannadar takmarkadi pad
moguleika ibda til ad hafa dhrif 4 pann studning sem peir fengu. P6 voru undantekn-
ingar frd pessu, og par ber sérstaklega ad nefna tvo af peim pétttakendum sem hé6fou
hvad mesta porf fyrir studning, en par voru fjolmennari vaktir og hver einstaklingur
hafdi sina fostu starfsmenn. Gunnar, sem var rdmlega pritugur, bjé i ibidakjarna og
hafdi starfsmann sem sérstaklega sinnti honum stéran hluta dagsins. Til ad audvelda
honum ad skilja hvad um var ad vera d hverjum tima dagsins hafdi verid sett upp
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dagskipulag eda tafla par sem myndum af peim athéfnum sem &tti ad framkveema
hvern dag var radad upp. Gunnari virtist lika petta fyrirkomulag vel, brosti pegar
a dagskrd var ad fara { gonguferd, en syndi peim myndum sem til deemis tengdust
maéltidum minni dhuga. Pad vakti pé athygli ad Gunnar virtist hafa fda valkosti innan
rammans, ekki voru gerdar neinar tilraunir til ad syna honum til deemis myndir af
tveimur atburdum og gefa honum kost & ad velja milli peirra. Ef til vill skorti starfs-
félk pekkingu & moguleikum peirra tjaskiptaleida sem um var ad reeda eda ad gert var
rdd fyrir ad hann hefdi ekki heefni til pess ad velja 4 milli. Forsenda pess ad félk geti
tekio dkvardanir er a0 starfsfélk og adstandendur pekki tjdskiptaleidir pess og gefi pvi
moguleika & ad proska heefni sina til dkvardanatoku og par med moguleikann 4 ad
efla sjdlfreedi sitt.

Sjdlfreedi einstaklings er alltaf takmo6rkunum hdd pvi allir purfa ad taka tillit til
annarra og peirra adsteedna sem peir btia vid (Astridur Stefansdéttir og Vilhjdlmur
Arnason, 2004). Prtt fyrir peer takmarkanir sem pjénustutirreedid skapar er ymislegt
sem starfsfélk getur gert til ad studla ad auknu sjalfreedi medal ibda. [ nidurstodum
rannséknarinnar komu fram deemi um ad f6lk hefdi ekki adgang ad vaktadeetlun
starfsfélks og hafdi pad dhrif 4 6ryggiskennd pess og kom i veg fyrir ad pad geeti valid
sér starfsfolk i tiltekin verkefni. Erla var pritug og bjé i ibuidakjarna. Huiin var mjog
dneegd med pad fyrirkomulag ad f4 alltaf upplysingar um pad hverjir veeru 4 vakt
hverju sinni og hun dkvad lika hvad yrdi { matinn eftir pvi hver adstodadi hana vid
eldamennskuna: , Pvi pad eru ekki allir sem kunna a0 steikja fisk.” Svo virdist sem {
einhverjum tilfellum hafi verid litid 4 vaktadeetlanir sem starfsmannamadl sem ibua
vardadi ekki um og pvi ekki vel 1idid ad ibdar veldu sér starfsfélk i mismunandi verk-
efni og gerdu pannig upp a milli starfsfélks. Einnig sogou pétttakendur rannséknar-
innar frd pvi ad vidhorf starfsfélks til verkefnanna hefdu ghrif 4 geedi studningsins.
Asgerdur, sem var rimlega pritug og bjé  btidakjarna, sagdi: , Eg get ekki eldad sjdlf.
En ég vil segja henni [starfsmanninum] hvernig 4 ad elda og krydda og sjé0a lengi. En
sumir vilja bara gera petta eins og peir gera heima hjd sér. En petta er minn matur.”

Konunum sem téku pdtt { rannsékninni og purftu adstod vid athafnir daglegs lifs
fannst morgum Gpaegilegt ad fd adstod hjd karlmonnum. Pess vegna gat pad verid
mikilveegt fyrir paer ad hafa adgang ad vaktadeetluninni svo peer geetu skipulagt sig
pannig ad peer feeru til deemis i bad 4 peim dogum eda tima pegar konur veeru 4 vakt.
En oft og tidum er pad svo ad baddagarnir eru fyrirfram dkveonir, timasettir og dag-
settir og sveigjanleiki takmarkadur. Par af leidandi gdtu sumar konurnar ekki, sokum
skipulagsins, treyst pvi ad f4 adstod hjd konum vid athafnir daglegs lifs og upplifdu
pvi takmarkada stjérn & eigin lifi. A hinn béginn var pad afar sjaldgeeft ad karlarnir
sem téku pétt i rannsékninni geetu fengid adstod hjd korlum, en pad virtist ekki skipta
p4é eins miklu maéli.

Patttakendur sem bjuggu i ibudakjornum og sambylum t6ludu um ad par veeri oft
og tidum liti0 einkarymi. Deemi voru um ad pad veeri ekki heegt a0 leesa badherbergj-
um og ad f6lk keemi inn { herbergi dn pess ad banka, og einn patttakandinn gat pess ad
dyrabjollunni veeri sjaldan hringt 4 sambylinu sem hann bjé 4. Okunnugt félk gengi
inn eins og um veeri ad reeda fyrirteeki, stofnun eda almennt rymi. Pad bendir til pess
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a0 ekki sé 1itid 4 sambylid sem heimili f6lks. Liklegt er ad petta geti leitt til pess ad f6lk
med proskah6mlun upplifi takmarkad einkarymi og md velta fyrir sér hvada ghrif pad
hefur 4 sjdlfsmynd pess. Vel er hugsanlegt ad pad ad biia vid peer adstaedur ad stodugt
geti einhver gengid inn d mann fyrirvaralaust 8 manns eigin heimili hamli félki og hafi
jafnvel dhrif 4 grunndryggi og proska persénunnar.

Nu er mélaflokkur fatlads f6lks hjd sveitarfélogum i stad rikisins ddur, og pd er mikil-
vaegt ad skodad sé hvernig sveitarfélogin skipuleggja pjénustu sina og hvernig pad
hefur ahrif 4 f6lk med proskahomlun. Ymislegt  pessari rannsékn bendir til pess ad st
adstod sem folki stendur til boda sé mismunandi eftir sveitarfélogum og jafnvel hverf-
um hoéfudborgarinnar. Einnig eru visbendingar um ad {61k hafi fengid misvisandi eda
jafnvel rangar upplysingar um rétt sinn, eins og til deemis ad ibuar 4 sambylum eettu
ekki rétt 4 lidveislu eda ad vidkomandi etti ekki rétt 4 einhverri pjénustu af pvi ad
hann hefdi ekki ,rétta” greiningu. Pegar studningurinn er ekki videigandi eda neegi-
legur hefur pad 4hrif 4 lidan f6lksins og moguleika pess d ad taka sjélfstaedar dkvard-
anir. Birta var 4 fertugsaldri og hafdi btiid § sama sambylinu i sextdn &r, henni leid ekki
vel og hin upplifdi sig ekki drugga 4 eigin heimili:

Pad er dgeett ad vera hérna pannig séd en pjénustan meetti vera betri ... ég finn ekki
fyrir 4st og umhyggju hérna lengur eins og ég fann fyrstu drin. Eg finn meira fyrir
hatri og svikum og ég treysti engum hérna ... Flk var ekki svona ddur fyrr. Félk kom
og taladi vid mann. N hefur madur engan til ad tala vid, bara vini sina og karlinn.

Ef husnaedi 4 ad geta kallast heimili parf ad rikja par 6ryggi og sd sem par byr parf
ad geta métad pad eftir sinum persénulega stil. T rannsékninni Sjdlfreedi og aldradir er
fjallad um muninn sem er 4 stofnun annars vegar og heimili hins vegar:

[ hugum flestra er heimilid skjél eda gridastadur par sem heegt er ad vera i naedi og
oryggi. En pad einkennir einnig heimilid ad pad endurspeglar persénuleika manns.
Einstaklingurinn getur par métad umhverfid i sinum stil og 1 samreemi vid gildis-
mat sitt ... stofnunin hefur sinn eigin karakter sem sd sem par dvelur hefur litla
moguleika d ad hafa ghrif 4. Persénuleikinn, pad hver madur var og hver madur er,
endurspeglast ekki 4 sama h4tt { umhverfi manns 4 stofnun og ef um veeri ad reda
eigid heimili. (Astridur Stefansdéttir og Vilhjdlmur Arnason, 2004, bls. 170)

Ef gengid er it frd pessum sama skilningi ¢ hugmyndinni um heimili er mikilvaegt ad
{61k hafi vald yfir pvi sveedi sem kallast heimili pess. Pad parf ad geta treyst umhvert-
inu og haft stjérn 4 adsteedum sinum par inni. Mikilveegi pessa md lesa tr svorum
pdtttakenda. En pegar vel gekk og studningur var videigandi birtust patttakendur
rannséknarinnar sem sjdlfstaedir, fullordnir einstaklingar sem hafa fengid teekifeeri
til ad préa med sér sjdlfreedi 1 lifi sinu. Arnar var d sextugsaldri og lysti pvi hvernig
studningur eetti ad vera:

Pad heitir alveg virding, petta er mitt heimili. Pad 4 ad hjdlpa, ekki skipa bara fyrir og
ekki dkveda alltaf fyrir mann. Eg get pad. Ekki ljtiga ad mér og vilja vera vinir minir.
Pad 4 lika ad hlusta, ekki skipa og ég parf ad dkveda hvencer ég prifa og taka til.
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Pad var mjog misjafnt hversu mikid ferdafrelsi pétttakendurnir i rannsékninni hofou.
Ymsir ytri peettir hofdu par ghrif, eins og til deemis ferdapjénustan og pad ad purfa ad
skipuleggja allar ferdir med géoum fyrirvara. Hja tveimur af patttakendum kom lika
fram ad ekki er nég ad hafa ferdafrelsi heldur parf lika ad huga ad 6ryggi og studn-
ingi 1 ferdunum. Ragnar, sem var & fimmtugsaldri, notadi hjélastél en hann sagoi fra
pvi ad tvisvar sinnum 4 stuttum tima hefdi hann ekki verid festur naegilega vel { bil
frd ferdapjénustunni med peim afleidingum ad hjélastélinn rann af stad og endadi 4
hlidinni. Ragnar féll { g6lfid og slasadist illa 4 feti, purfti ad vera i gifsi i sex vikur.
kjolfarid afpakkadi hann ferdapjonustuna og treysti & fjolskyldu og vini ef hann purfti
ad komast af bee. Hér f{6rnadi Ragnar eigin frelsi og sjdlfsteedi vegna pess hann gat ekki
treyst peirri pjénustu sem honum baudst.

P4 kom lika fram hjd pdtttakendum rannséknarinnar ad 4 heimilum peirra veeru
sett takmork 4 ferdir og reglur settar um ad peir eettu til deemis ad vera komnir heim
fyrir einhvern dkvedinn tima eda maettu ekki fara ut eftir kvoldmat. Foreldrar og
starfsfolk hofdu dkvedid petta. Jon, sem var 4 fimmtugsaldri, hafdi eftir langa bardttu
fengid sampykki fyrir pvi ad stjérna ferdum sinum sjélfur: ,Eg er nybdinn ad na i
gegnum frelsinu ... ég var ordinn svo fullordinn madur, ég var ekki krakki lengur.”
Jon samdi vid starfsfélkid um ad hann 1éti pad vita af ferdum sinum, p.e. hveneer og
hvort pad veeri von 4 honum svo pad pyrfti ekki ad vera hreett um hann. Daemi voru
einnig um ad takmarkad ferdafrelsi og porf fyrir studning og adstod hefdi ordid til
pess ad su hefd skapadist ad f6lk med proskahomlun pyrfti oft og tidum ad borga
sérstaklega fyrir adstoo fra starfsfolki. Ef einstaklingur vildi til deemis skjétast 4 neesta
skyndibitastad i stad pess ad borda kvoldmat heima i ibidarkjarnanum eda sambylinu
var eetlast til pess ad hann borgadi einnig fyrir starfsmanninn. Deemi voru um ad f6lk
pyrfti ad seetta sig vid ad fara a adra veitingastadi en pad vildi sjalft af pvi ad starfs-
mennirnir h6fdu skodun 4 pvi sem par var { bodi. Pad stydur sjalfreedi einstaklingsins
a0 fa ad taka dkvordun um ad fara 4 skyndibitastad en um leid takmarkar pad sjélfraedi
hans ad purfa ad seetta sig vid annan stad en pann sem hann sjalfur kys. Vel m4 lita a
petta sem deemi um pad hvernig starfsfélk hindrar sjélfreedi einstaklingsins i stad pess
ad stefna ad pvi ad efla hann. Einn pdtturinn i fagmennsku starfsfélks felst i pvi ad efla
sjdlfraedi einstaklingsins med pvi ad lesa i vilja hans og styrkja hann til ad tjd vilja sinn.
Pegar einstaklingurinn parf stddugt ad sveigja athafnir sinar ad vilja starfsmanns, p6
ekkert bendi til a0 hann muni 4 nokkurn hétt 6gna 6ryggi sinu eda velferd med pvi
sem hann eetlar sér ad gera, grefur pad undan getu hans til ad prda sjélfraedi sitt. Hann
geeti misst trd 4 eigin dkvérounum og litio 4 vilja starfsmannsins sem eedri eigin vilja.
Slik tilvik eru deemi um innri kiigun (Meyers, 2010; Stoljar, 2013).

Pa kom einnig fram ad falidadar vaktir { ibidakjornum og sambylum um helgar
gdtu leitt til pess ad ekki var heegt a0 meeta 6skum allra. Deemi voru um ad {61k pyrfti
ad seetta sig vid pd afpreyingu um helgar sem hépurinn kaus og missti af peim vid-
burdum sem pad hefdi kosid sjalft. Madur a fertugsaldri greindi til deemis frd pvi ad
hann hefdi takmorkud teekifeeri til ad saekja sunnudagsgudspjonustur par sem fdir
starfsmenn veeru d vakt 4 sunnuddgum og hinir ibdarnir hefdu meiri dhuga 4 ad fara 1
keilu eda bié. Pegar adstandendur hans gétu ekki fylgt honum til kirkju seetti hann sig
vid ad fara 1 keilu frekar en ad sitja heima adgerdalaus. Af pessu md sjd ad skipulagid
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sem félk med proskahémlun byr oft og tidum vid & heimilum sinum og st adstod sem
pad feer getur rd6id miklu um pau teekifeeri sem pad feer til ad préa med sér haefni til
a0 taka dkvardanir um eigio lif.

SAMANTEKT OG LOKAORD

[ greininni var sjalfreedi { einkalifi og 4 heimilum f6lks med proskahdmlun skodad med
pvi ad beita hugmyndum um adsteedubundid sjdlfraedi og norreena tengslaskilninginn
a fotlun. Spurt var hvada peettir hindrudu eda studludu ad sjalfreedi tt frd kenningum
um adsteedubundio sjalfraedi.

Sagan segir okkur ad f6lki med proskahomlun hefur oft og tidum ekki verid treyst
til ad taka dkvardanir um lif sitt. Pad hefur verid réttleett med peim rokum ad sokum
skerdingar sinnar sé f6lkio ekki feert um ad préa sjdlfreedi sitt. Peer adsteedubundnu
kenningar sem liggja a0 baki rannsékninni ganga aftur 4 moéti 4t frd peirri syn ad vio
lifum i ndnum tengslum vid annad {6lk sem métar persénuleika okkar og hefur ghrif
d pau teekifeeri sem okkur bjédast 1 lifinu. Pvi skuli ekki einblint 4 einstaklinginn og
feerni hans heldur skodad med hvada heetti sjélfreedi métast og préast i samskiptum
vid annad f6lk og umhverfid. Ut fra pessum hugmyndum ma draga pd alyktun ad
starfsfdlk og fjolskyldumedlimir séu i lykilhlutverki og geti haft ahrif 4 pad hvort f6lk
med proskahomlun feer teekifeeri til ad proa sjdlfreedi sitt.

Nidurstodur rannséknarinnar stydja pessar hugmyndir en fram komu prir lykil-
peettir sem ymist studludu ad eda hindrudu sjalfreedi félksins: vidhorf starfsfélks og
adstandenda, adgengi pdtttakenda ad upplysingum og freedslu og adstod og skipulag
daglegu lifi. Hvad vardar vidhorf starfsfélks og adstandenda komu fram visbendingar
um ad su forredishyggja sem 4 fyrri timum einkenndi pjénustu vid fatlad félk sé 4
undanhaldi.

bratt fyrir pessar jakveedu nidurstddur komu lika fram gamaldags hugmyndir um
fatlad folk, par sem fyrst og fremst var einblint & veikleika pess og horft fram hjd
samspili skerdingar og umhverfis. A medan slikar hugmyndir eru vid lydi skapast si
heetta ad adstodin sem veitt er byggist hvorki 4 vilja félksins sjdlfs né rétti pess til ad
stjorna eigin lifi, heldur peim hugmyndum ad fatlad {61k eigi ad vera pakkldtt fyrir pd
pjonustu sem pad feer og hafi par af leidandi 1itid um hana ad segja. I einhverjum til-
fellum hofdu adsteedur 1 lifi pdtttakenda breyst til batnadar og peir fengid meira svig-
rum til §kvardanattku, én pess pé ad peir hefdu nytt sér pad svigrium. Margt bendir til
a0 dsteedan fyrir pvi sé svokollud innri kigun en kenningar um adsteedubundio sjalf-
raedi beina sjénum ad peim dhrifum sem skert sjélfreedi getur haft 4 einstaklinginn,
p.e. ad pegar hann upplifi ad vilji hans sé ekki metinn fari hann ad telja slikt edlilegt
og liti svo 4 ad honum beri ad lita vilja annarra. Heetta er d ad starfsfélk og fjolskyldu-
medlimir tdlki pad sidan svo ad vidkomandi vilji ekki eda geti ekki tekid dkvardanir.
[ pessu samhengi m4 pvi benda 4 mikilvaegi pess ad starfsfélk og adstandendur &tti
sig 4 dhrifum innri kdgunar til pess ad haegt sé ad vinna gegn henni. Med pvi ad beita
kenningum um adsteedubundio sjdlfreedi ma greina adsteedur sem pessar, par sem
einstaklingur er kigadur, og benda 4 hugsanlegar leidir til ad breyta peim.
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Eitt af grundvallarskilyrdum pess ad f6lk med proskahdmlun geti préad sjdlfraedi
sitt, 4tt valmoguleika og tekid sjdlfsteedar dkvardanir { daglegu lifi er ad pad hafi ad-
gang ad naudsynlegum upplysingum og fdi videigandi fraedslu. Petta parf ad tryggja,
medal annars med aukinni fraedslu starfsfélks og adstandenda. Tekid skal fram ad p6
ad sumir pétttakendur hefdu upplifad forreedishyggju starfsfélks og fjolskyldu, hofou
margir peirra métmeelt kroftuglega rikjandi vidhorfum og barist fyrir auknu sjélfraedi.

Horft fram & veginn

Pétt Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads f6lks (2007) hafi ekki ver-
i0 16gfestur hér d landi hefur hann haft dhrif 4 umreedu um lif og adsteedur fatlads
félks og ekki sist sjdlfreedi. I samningnum er kvedid & um ad fatlad fSlk hafi frelsi
til a0 taka dkvardanir um eigio lif, og eigi a0 fa til pess videigandi adstod (12. gr.).
[ Logum um malefni fatlads félks (nr. 59/1992) og i Logum um réttindageeslu fyrir
fatlad folk (nr. 88/2011) er gert rdd fyrir ad tekid sé mid af samningnum og ekki sist
hvad vardar adstod vid sjdlfsdkvardanatoku. Pessi mikilveega regla samningsins um
sjdlfsdkvordunarrétt og sjdlfreedi hefur pvi ad einhverju marki verid vidurkennd { is-
lenskri 16ggjof. Pratt fyrir pessi dkvaedi benda nidurstdour rannséknarinnar til pess ad
enn skorti 4 ad starfsfélk og adstandendur pekki til peirra mannréttindasdttmdla sem
[sland hefur pegar undirritad og peirrar 16ggjafar sem i gildi er. Asteeda pess ad laga-
legur réttur virdist oft ekki nd til f6lks med proskahdmlun kann ad vera su ad gerheefi
pess og par med heefni pess til ad hafa forreedi { eigin mdlum er ekki virt. Verdur pvi
ad teljast liklegt ad ef samningurinn veeri 16gfestur 4 fslandi teldust adsteedur margra
patttakenda i peirri rannsékn sem hér er til umfjllunar vera logbrot.

Vid teljum ad peer kenningar og hugmyndir sem hér hafa verid lagdar til grund-
vallar eigi vel vid pegar unnio er ad markmioum Samnings Sameinudu pjédanna um
réttindi fatlads f6lks (2007) og islenskra laga. Med pvi ad nyta pessar hugmyndir m4
fé betri verkfeeri til ad vinna gegn mannréttindabrotum & fétludu félki og leita leida til
ad auka lifsgeedi pess. P4 er ekki sist brynt ad hafa verkfeeri til ad rokstydja sidferdilegt
mikilvaegi pess a0 folk sé stutt til ad taka sjdlft dkvardanir og pvi gefid svigrdm til ad
proéa eigid sjalfraedi.
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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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Lifsgaedi 8—17 dra getumikilla barna meo
einhverfu: Mat barna og foreldra peirra

Rannsoknin beindist ad upplifun getumikilla barna med einhverfu d lifsgaedum sinum saman-
borid vid jafnaldra i samanburdarhdpi og poi hvernig foreldrar barnanna meta lifsgeedi
peirra. Notad var lysandi samanburdarpversnid og var gognum safnad med matslistanum
KIDSCREEN-27 sem metur lifsgaedi. Alls svorudu 109 born og 129 foreldrar i rannsoknarhopi
0g 251 barn 0g 286 foreldrar i samanburdarhopi. Lifsgaedi barna med einhverfu voru metin
markteekt minni en medal jafnaldra { samanburdarhdpi d ollum viddum, beedi af bornunum
sjdlfum og foreldrum peirra. Born med einhverfu mdtu lifsgeedi sin minna en hdlfu stadalfrdviki
frd medaltali matslistans d 6llum lifsgeedaviddum. Laegstu skorin voru d viddunum Hreyfi-
athafnir og heilsa og Vinatengsl. Foreldar { rannséknarhdpi mdtu lifsgaedi barnanna meira en
hdlfu stadalfrdviki frd medaltali 1 lifsgaedaviddunum Hreyfiathafnir og heilsa, Lidan og sjdlfs-
mynd, Vinatengsl og Skdli og ndm. A peim viddum var marktzekur munur d mati barna og
foreldra. Nidurstodurnar gefa tilefni til ad huga sérstaklega ad lifsgeedum barna med einhverfu.

Efnisord: Lifsgaedi, getumikil born, einhverfa, KIDSCREEN-27, sjalfsmat

INNGANGUR

Hugtakio lifsgeedi (e. quality of life) visar til upplifunar og patttoku barna i daglegu lifi
(Felce og Perry, 1995). Lifsgeedi eru ndtengd mannréttindum barna og tengjast medal
annars rétti peirra til heilsu, velferdar, adbtinadar, leiks, menntunar og témstunda (Log
um samning Sameinudu pjédanna um réttindi barnsins nr. 19/2013; World Health
Organization, 2011). Ymsir umhverfispettir hafa &hrif 4 lif og patttoku barna og
skipta félagsleg tengsl, studningur og adgengi i samfélaginu par miklu madli (Kamio,
Inada og Koyama, 2013; World Health Organization, 2007). A undanférnum drum
hefur umfjollun um lifsgeedi barna aukist til muna og er sifellt meiri krafa gerd um ad
lita 4 lidan og adsteedur barna { heild, beedi { rannséknum og i hvers kyns starfi med
bérnum og fjolskyldum. Slik ndlgun endurspeglast medal annars i hugmyndafraedi
barnautgéfu Alpjédlega flokkunarkerfisins um feerni, f6tlun og heilsu (skammstafad
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d ensku ICF-CY) (World Health Organization, 2007). Auk pess er pad yfirlyst markmid
beedi helstu pjénustustofnana og skélakerfisins 4 Islandi ad tryggja sem best patttoku
og lifsgeedi barna (Lég um grunnskdla nr. 91/2008; Log um samning Sameinudu
pjédanna um réttindi barnsins nr. 19/2013).

Lifsgaedi barna med einhverfu

Nyleg islensk rannsékn synir ad 1,2% barna eru med einhverfu og af peim telst ram-
lega helmingur vera getumikil bérn (e. high-functioning) en pad hugtak er gjarnan
notad til ad lysa bornum 4 einhverfuréfi sem ekki eru med proskahomlun (greindar-
tala = 70). P4 er tioni einhverfu toluvert heerri medal drengja en stilkna (Evald
Seemundsen, P4ll Magntusson, Ingibjorg Georgsdéttir, Erlendur Egilsson og Vilhjdlm-
ur Rafnsson, 2013).

Algengar dtkomumeelingar { pjénustu vid bérn og unglinga & einhverfuréfi eru
byggdar a proska- og greindarmati pott fatt bendi til ad framfarir 1 vitsmunaproska
hafi jdkveed dhrif 4 lidan og pdtttoku barnanna. bvi eru ekki endilega tengsl milli
greindartSlu barna med einhverfu og lifsgaeda peirra (Burgess og Gutstein, 2007).
Petta kom medal annars fram 1 bandariskri langtimarannsékn McGovern og Sigman
(2005) par sem 48 bornum med einhverfu var fylgt eftir frd tveggja til fimm dra aldri
allt til unglingsdra. Nidurstodur syndu ad félagsleg tengsl barnanna rédu mestu um
framfarir peirra og patttoku { daglegu lifi en ekki vitreen starfsemi. Pessar nidurstéour
kalla pvi 4 breyttar dherslur og aukna pekkingu 4 lifsgeedum barna 4 einhverfuréfi og
6llu pvi sem studlar ad velferd peirra { reynd (Burgess og Gutstein, 2007).

Fdar rannséknir hafa beinst ad upplifun barna med einhverfu 4 lifsgeedum sin-
um og lengi var talid ad pau veeru ekki feer um a0 gefa dreidanlegar upplysingar um
heilsu sina og lidan (Shipman, Sheldrick og Perrin, 2011). N4 leggja freedimenn aukna
dherslu 4 sjélfsmat getumikilla unglinga med einhverfu og sifellt fleiri rannséknir leit-
ast vid a0 fanga reynslu peirra, til deemis af samskiptum og vinatengslum (Bauminger
og Kasari, 2000; Calder, Hill og Pellicano, 2013; Humphrey og Lewis, 2008). Nidur-
stoour slikra rannsékna benda til pess ad unglingar med einhverfu meti lifsgeedi sin &
réttmeetan og dreidanlegan hatt (Burgess og Turkstra, 2010; Shipman o.f1., 2011).

[ samanburdarrannsékn Shipmans o.fl. (2011) var sjalfsmats- og foreldratitgéfa
matslistans PedsQL (skammstofun fyrir Pediatric Quality of Life Inventory) notud til
a0 kanna lifsgeedi 39 getumikilla bandariskra unglinga (12-18 4ra) med einhverfu.
Me0O matslistanum eru lifsgeedi barna skooud it frd fjorum viddum sem tengjast
likamlegum, tilfinningalegum og félagslegum pdttum dsamt patttoku i skolastarfi.
Nidurstodur rannséknarinnar syndu ad unglingarnir upplifou lifsgeedi sin almennt
minni en jafnaldrar dn einhverfu. Mat peirra var pé { flestum tilvikum jékveedara en
foreldranna, sem t6ldu takmarkada pétttoku 1 félagslegum athéfnum draga verulega
ur lifsgeedum barna sinna (Sheldrick, Neger, Shipman og Perrin, 2012). Sambeerilegar
nidurstédur komu fram {1 breskri samanburdarrannsékn Burgess og Turkstra (2010)
par sem patttakendur voru 14 getumiklir drengir (13-19 dra) med einhverfu og maed-
ur peirra. Drengirnir skorudu ad medaltali leegra en jafnaldrar dn einhverfu & lifs-
gaedakvardanum Quality of Communication Life Scale. Upplifun drengjanna var pé al-
mennt jékvaedari en maedra peirra.  b4dum rannséknum var jakveed fylgni milli svara
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foreldra og barna (r > 0,50) og virtust foreldrarnir ad pvi leyti hafa dgeeta innsyn i
lifsgaedi barna sinna (Burgess og Turkstra, 2010; Sheldrick o.fl., 2011).

Takmorkud félagsleg pdtttaka er oft tengd erfidleikum sem bérn med einhverfu
upplifa i samfélagslegum adsteedum og i samskiptum vid adra. P6tt vindtta geti reynst
peim flokin hafa getumikil bérn med einhverfu lagt dherslu & mikilveegi pess ad eiga
go60da vini (Calder o.fl., 2013; Howard, Cohn og Orsmond, 2006) og pau finna fyrir ein-
manaleika pegar su 6sk er ekki uppfyllt (Bauminger og Kasari, 2000; Calder o.fl., 2013;
Lasgaard, Nielsen, Eriksen og Goossens, 2010). Jafnframt virdist leidsogn foreldra,
kennara og annarra adila skipta miklu pegar kemur ad vinasambondum (Bauminger
og Shulman, 2003; Calder o.l., 2013).

Munur & lifsgaedamati barna og foreldra

bekkt er ad foreldrar upplifa lifsgeedi barna sinna oft 4 annan hatt en bérnin sjélf, sér-
staklega pegar kemur a0 salfélagslegum pdttum (Davis o.fl., 2007; Upton, Lawford og
Eiser, 2008). Mat foreldra getur pé skipt miklu mdli pegar etla md ad barn hafi ekki
fulla innsyn { eigin lidan og adsteedur eda pad 4 1 erfidleikum med ad tja sig um peer,
eins og 4tt getur vid um sum born med einhverfu. P4 er algengt ad foreldrar séu bednir
ad setja sig 1 spor barna sinna svo matid endurspegli vidhorf peirra (e. parent proxy
report) (Sheldrick o.fl., 2012).

[ &stralskri rannsékn Davis o.fl. (2007) var leitast vid ad skoda Slika upplifun for-
eldra og barna. Tekin voru viotol vid 15 born (8-12 dra) og foreldra peirra, par sem
studst var vio lifsgeedamatslistann KIDSCREEN-27 (KIDSCREEN Group Europe,
2006). Sa munur sem fannst félst einkum i mismunandi roksemdafeerslu barna og
foreldra en bornin byggou svor sin gjarnan 4 einu atviki & medan foreldrarnir téku
fleiri deemi 40ur en peir svorudu. Auk pess fannst foreldrum erfitt ad fullyrda um
sum atridi og nyttu pvi midgildi kvardans frekar en leegsta eda heesta gildi (t.d. aldrei
eda alltaf) (Davis o.fl., 2007). Svipadar nidurstoour komu fram 1 breskri rannsékn
Tavernor, Barron, Rodgers og McConachie (2013) par sem patttakendur voru ellefu
foreldrar og tiu 9-12 4ra drengir med einhverfu. [ upphafi voru KIDSCREEN-27 og
PedsQL lagdir skriflega fyrir patttakendur og sidan téku tiu foreldrar og fjérir drengir
patt 1 vidtali par sem rynt var i svor peirra. I 1jés kom ad foreldrar og born 16gdu
mismunandi skilning { sumar spurningar og p6tti drengjunum ekki alltaf 1jést hvort
spurningarnar visudu { andlega eda likamlega peetti. Einnig h6f0u drengirnir tilhneig-
ingu til ad byggja svor sin 4 einstokum atburdoum og var roksemdafeersla peirra oft
frabrugdin foreldranna.

Tilgangur rannséknar

Rannséknin, sem pessi grein byggist 4, er hluti af steerra verkefni sem nefnist Lifsgaedi,
pitttaka og umhverfi barna sem biisett eru d Islandi. Tilgangur pessa hluta rannséknarinn-
ar var tvipeettur. I fyrsta lagi ad kanna upplifun 8-17 dra getumikilla barna med ein-
hverfu 4 lifsgeedum sinum samanborid vid jafnaldra { samanburdarhépi. [ 66ru lagi ad
skoda hvernig foreldrar barna med einhverfu meta lifsgeedi barna sinna. Eftirfarandi
rannséknarspurningar leiddu rannséknina:
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. Hvert er mat getumikilla barna med einhverfu 4 lifsgeedum sinum?

. Hvernig meta foreldrar getumikilla barna med einhverfu lifsgeedi barna sinna?

. Er munur 4 mati getumikilla barna med einhverfu og foreldra peirra?

. Eru lifsgeedi getumikilla barna med einhverfu frédbrugdin lifsgeedum jafnaldra {

= W N -

samanburdarhdpi?

ADFERD
Patttakendur

[ rannséknarhépi voru 8-17 dra getumikil bérn med einhverfu og foreldrar peirra.
Val hépsins midast vid skilgreiningu greiningar- og flokkunarkerfisins ICD-10. Med
einhverfuhugtakinu er dtt vid einhverfu, 6deemigerda einhverfu, Aspergerheilkenni
og adrar raskanir d einhverfuréfi. Krafa var gerd um ad bornin veeru getumikil og
var dkvedid ad mida vid greindartolu 80 eda heerri til ad auka likurnar 4 ad born-
in geetu svarad lifsgeedamatslistanum dn adstodar. Vio val & aldursbili var stodlun
KIDSCREEN-matslistans hof6 til hlidsjénar (KIDSCREEN Group Europe, 2006). Sam-
kveemt skrdm Greiningar- og rddgjafarstoovar rikisins uppfylltu 303 born pessi valvio-
mid og var peim 6llum bodin pdtttaka, 4samt foreldrum peirra.  samanburdarhép var
dregid parad slembitirtak tr pjédskra og fengu alls 1.199 born og foreldrar peirra bod
um ad taka pdtt { rannsékninni. Bérnin voru porud vid rannséknarhépinn med tilliti
til kyns, busetu, feedingardrs og -mdnadar.

Alls bérust gildir matslistar frd 109 bérnum { rannséknarhépi og var svarhlutfall
medal peirra pvi 35%. Svor bdrust frd fleiri foreldrum en bérnum eda 129 gildir mats-
listar. Svarhlutfall medal foreldra var pvi 42,6%. [ samanburdarhépi ték pétt 251 barn
(20,9% svarhlutfall) og 286 foreldrar (23,9% svarhlutfall). [ téflum 1 og 2 eru upplys-
ingar um bakgrunn pdtttakenda.

Tafla 1. Bakgrunnsupplysingar um bsrn 1 rannséknar- og samanburSarhépi

Rannséknarhépur Samanburdarhépur

Fjoldi* (%) Fjoldi* (%)
Kyn barns
Drengir 96 (88,1) 208 (82,9)
Stalkur 13 (11,9) 43 (17,1)
Aldur barns
8-11 dra 49 (45,0) 106 (42,2)
12-17 dra 60 (55,0) 145 (57,8)
Biseta
A hofudborgarsvaedinu 66 (60,6) 154 (61,4)
Annad péttbyli (med yfir 4000 ibua) 24 (22,0) 58 (23,1)
Dreifbyli 19 (17,4) 39 (15,5)
Skolakerfi
Né&m { almennum bekk 99 (90,8) 246 (98,0)
Nam i sérdeild eda 60ru sérurraedi 10 (9,2) 5(2,0)

* Samanlagdur fjoldi patttakenda getur verid mismunandi vegna 6svaradra spurninga
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Tafla 2. Bakgrunnsupplysingar fré foreldrum barna i rannséknar- og samanburdarhépi

Rannséknarhépur Samanburdarhépur

Fjoldi* (%) Fjoldi* (%)
Kyn barns
Drengir 112 (86,8) 237 (82,9)
Stulkur 17 (13,2) 49 (17,1)
Aldur barns
8-11 dra 50 (38,8) 124 (43,4)
12-17 dra 79 (61,2) 162 (56,6)
Buseta
A hofudborgarsvaedinu 81 (62,8) 179 (62,6)
Annad péttbyli (med yfir 4000 ibua) 29 (22,5) 69 (24,1)
Dreifbyli 19 (14,7) 38 (13,3)
Skolakerfi
Nam { almennum bekk 115 (89,1) 278 (97,5)
Nam i sérdeild eda 60ru sérurraedi 14 (10,9) 7 (2,5)
Foreldri sem svarar
Mo6oir 115 (89,1) 249 (87,1)
Fadir 12 (9,3) 35(12,2)
Annad aettmenni 2 (1,6) 2(0,7)
Aldur foreldris
28-37 ara 25 (19,7) 46 (16,4)
38-47 ara 72 (56,7) 175 (62,3)
48-57 dra 27 (21,3) 57 (20,3)
58-67 ara 3(2,3) 3(1,0)
Menntun foreldris
Haskolaprof 73 (56,6) 191 (66,8)
Laegra menntunarstig 56 (43,4) 95 (33,2)

* Samanlagdur fjoldi patttakenda getur verid mismunandi vegna svaradra spurninga

Matstaeki

Lifsgeedi barna { rannséknar- og samanburdarhépi voru konnud med sjélfsmats- og
foreldrattgafu KIDSCREEN-27. Med listanum eru lifsgeedi barna metin 4 fimm vidd-
um sem ldta ad hreyfiath6fnum og heilsu, almennri lidan og sjélfsmynd, fjolskyldu og
frjdlsum tima, vinatengslum og, skéla og ndmi (sja toflu 3). Svor pétttakenda attu ad
endurspegla stdu og vidhorf barnanna sidastliona viku. Einnig var spurt um kyn og
aldur barns, fotlunargreiningu og hvort barnid stundadi ndm { almennum bekk eda
sérdeild /sérskola. Foreldrar voru bednir ad gefa upp aldur sinn og menntunarstig.

Utbtiin var rafreen titgéfa af matslistanum. Par birtist ein spurning & skjanum 1 einu
og gafst bornunum kostur 4 ad hlusta 4 hljédupptokur af hverri spurningu. Leitast var
vid ad hafa uppsetningu matslistanna skyra og allt netvidmét sem einfaldast.
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Tafla 3. Lysing & viddum KIDSCREEN-27

Viddir Fjoldi Lysing

spurninga
Hreyfiathafnir og heilsa 5 Likamleg virkni, orka og hreysti
Almenn lidan og sjélfsmynd 7 Andleg lidan og lifsénzcgja

Upplifun 4 eigin utliti

Heimilislif og samband vid foreldra
Fjolskylda og frjals timi 7 Sjélfreedi og teekifeeri til félagslegra
samskipta og tomstunda

Vinatengsl 4 Félagsleg patttaka og samskipti vid vini
Skdli og ndm 4 Lidan og pétttaka i skélastarfi

Lifsgeedamatslistinn KIDSCREEN-27 er styttri uitgdfa af 52 atrida lista, sem nota ma til
ad kanna lifsgeedi 8-18 dra barna 6hdd heilsufari. Med matslistanum er brugdist vid
gagnryni 4 lifsgeedameelikvarda sem oft eru sérstaklega setladir bornum med tiltekinn
heilsubrest og gengid it fra pvi ad hann hafi ahrif 4 lifsgaedi peirra. Olikt 6rum
lifsgaedamatslistum beinast spurningar KIDSCREEN a0 sélfélagslegum pattum frekar
en likamlegum einkennum. Barnid er til deemis ekki spurt um upplifun a verkjum
eins og algengt er. Matslistinn KIDSCREEN hefur einnig pd sérstédu ad vera hann-
adur og stadfeerour i mérgum Evrépulondum, en pad gerir samanburd milli landa
mogulegan. Matslistinn er stadalbundinn og stadsetja T-gildi nidurstédur hvers barns
a normalkurfu par sem medaltalio er 50 og stadafrdvikio er 10. Normalkurfan endur-
speglar lifsgeedi barna i Evrépu og gefur medaltal T < 45 til kynna a0 atridi innan
viddarinnar hafi neikvaed dhrif 4 lifsgeedi barnanna (KIDSCREEN Group Europe,
2006).

Tolfreedileg préfun matslistans hefur synt fram 4 vidunandi réttmeeti og dreidan-
leika. T evrépskri rannsékn sem 22.827 bérn og 16.382 foreldrar téku patt i reyndist
innri samkveemni (e. internal consistency) vidda KIDSCREEN-27 g6d eda 0,80-0,84
fyrir sjalfsmatslistann og 0,78-0,83 fyrir foreldrattgafuna (Robitail o.fl., 2007). P4 var
dreidanleiki endurtekinna meelinga (e. test-retest reliability) kannadur og svérudu 559
born (slembivalid undirirtak) matslistanum i annad sinn ad tveimur vikum lionum.
Fylgni svara reyndist vera 4 bilinu 0,61-0,74 en fylgni haerri en 0,6 var talin vidunandi
(Ravens-Sieberer o.fl., 2007). Hugtaksréttmeeti (e. construct validity) og samleitnirétt-
meti (e. convergent validity) var einnig kannad og reyndist hvorttveggja vidun-
andi, par sem nidurstéour voru i samreemi vid vidurkenndar freedikenningar. P4 var
fylgni milli vidda KIDSCREEN-27 og annarra lifsgeedamatslista eins og buist var vid
(Ravens-Sieberer o.fl., 2007).

Utgéfur KIDSCREEN voru pyddar 4 islensku og stadfeerdar med igrundudum sam-
tolum, annars vegar vid bérn og hins vegar vid foreldra, drin 2010-2011. Vid pydingar-
ferlid var alpj6dlegum st66lum KIDSCREEN-rannséknarhépsins fylgt og handbdk
hofd til hlidsjénar til ad uppfylla kréfur um réttmeeti og dreidanleika pydingar
(Sneefridur Péra Egilson, Linda Bjork Olafsdéttir, Hélmdis Freyja Methusalemsddttir
og Péra Ledsdéttir, 2013).
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Framkvaemd

Gagnasofnun for fram 4 timabilinu 16. september til 16. desember 2013 i samvinnu
vid Greiningar- og radgjafarst6o rikisins og Rannséknamidstod Haskolans & Akureyri
(RHA). Hlutverk Greiningarstoovar var a0 afla pdtttakenda ur skram stofnunarinnar
og vera tengilidur rannsakenda vio pd. Fyrirkomulag rannséknarinnar var med peim
heetti ad hvorki n6fn pétttakenda né adrar persénuupplysingar voru rannsakendum
adgengilegar. Greiningarstod sendi RHA upplysingar um dreifingu innan hépsins svo
heegt veeri ad draga parad drtak tr pj6dskrd i samanburdarhép, pétt pad veeri ekki
nytt { pessum hluta rannséknarinnar. Hlutverk RHA var ad safna gognum 1 rafreenu
formi og athenda rannsakendum Jpersénugreinanleg gogn dr netkénnuninni.

[ upphafi gagnaséfnunartimabilsins fengu bérn og foreldrar send kynningarbréf
um rannséknina. Kynningarbréfin voru send hverri fjélskyldu { einu umslagi, stiludu
a foreldra. Ef foreldrar athentu barni sinu bréfid sem pvi var eetlad var litid svo 4 ad
peir sampykktu pétttoku barnsins og kom pad skyrt fram 1 bréfi til foreldra. T bréf-
unum var patttakendum visad 4 vefsl6d og gefin adgangsord sem veittu rafreenan
adgang a0 KIDSCREEN-27. Sj6 til tiu dogum eftir ad kynningarbréfin voru send fengu
foreldrar sidan simleidis &minningu um rannséknina, par sem peim gafst kostur 4 ad
spyrja og fd ndnari upplysingar. Til ad auka svarhlutfall { b4dum hépum fengu for-
eldrar auk pess dminningu i pésti. Greiningarstd annadist samskipti vid fjolskyldur i
rannséknarhépi en RHA vid pétttakendur { samanburdarhdpi.

Tolfraedileg Grvinnsla

Vid drvinnslu gagna var farid eftir fyrirmeelum i handbék KIDSCREEN. Notad var
tolfreediforritid SPSS (Statistical Package for the Social Sciences) og skipanaskrar (e.
syntax files), sem fylgja matslistanum, notadar til ad reikna tt stig med T-gildum. Sam-
kveemt handbdk md adeins vanta eitt gildi { hverri vidd svo dreidanlegar nidurst60-
ur faist. Fjoldi patttakenda getur pvi verid mismunandi eftir viddum ef svor vantar
vid einstokum spurningum og tekur SPSS-skipanaskrdin mid af pessu (KIDSCREEN
Group Europe, 2006).

Med lysandi tolfraedi var mat barna og foreldra 1 hverri lifsgaedavidd skodad, baedi
i rannséknar- og samanburdarhdpi. Litid var svo 4 ad fylgibreytan uppfyllti peer al-
mennu krofur sem gerdar eru til stikadra profa (sjd t.d. Field, 2009) og pvi var pessi
tegund préfa notud 1 drvinnslu gagna. Munur a4 medaltélum var metinn med t-prof-
um og midad vid 95% Oryggismork. Einnig voru dhrifasteerdir kannadar med fylgni-
studlinum eta (n?), svo sem algengt er pegar unnid er med stikadar fylgibreytur og
6stikadar frumbreytur. Fylgt var vidmidum Cohens (1988) vid tilkun 4 skyrdri dreifni
og midad vid ad fylgni frd 0,10 teldist litil, fra 0,25 teldist i medallagi og fra 0,35 teldist
sterk. Pd var gerd fjolbreytudreifigreining (e. mixed between-within subjects analysis
of variance) til ad kanna dhrif bakgrunnspdtta 4 mismunandi svor barna og foreldra.
Aldursskipting 1 yngri (8-11 dra) og eldri (12-17 dra) hép barna fylgdi peirri hefd sem
skapast hefur i rannséknum med KIDSCREEN.
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Innri samkveemni vidda KIDSCREEN-27 reyndist { medallagi eda g6, baedi fyrir
sjdlfsmats- og foreldratitgéfu listans. Fyrir sjdlfsmatslistann var Cronbachs-a studull-
inn 4 bilinu 0,790-0,893. Heestur var hann i viddinni Lidan og sjdlfsmynd en leegstur 1
viddinni Fjolskylda og frjdls timi. Fyrir foreldradtgdfuna reyndist Cronbachs-a stud-
ullinn vera 4 bilinu 0,705-0,916 og var hann heestur i viddinni Vinatengsl en leegstur
i viddinni Fjolskylda og frjdls timi. Areidanleiki matslistans hérlendis med bérnum &
einhverfurdfi er pvi sambeaerilegur peim sem fram kom { rannsékn 4 lifsgeedum 8-18
dra barna i Evropu (Robitail o.f1., 2007).

NIDURSTOPUR

Lifsgeedamat barna

Tafla 4 synir midsaekni og dreifingu heildarskora medal barna og foreldra i rannséknar-
hépi. Medaltol T-gilda syndu ad bornin mdtu lifsgaedi sin innan hélfs stadalfraviks
frd medaltali normalkdrfunnar (= 45) i 6llum lifsgeedaviddum. Leegstu skorin voru
innan viddanna Hreyfiathafnir og heilsa og Vinatengsl, par sem lifsgaedin voru 4 mork-
um pess ad vera minni en almennt gerist. I 63rum viddum nadu skorin pé ekki yfir
medaltal normalkirfunnar. T6luverd dreifing var i svérum barnanna og var spénnin
vidust { viddinni Vinatengsl en prengst i viddinni Skdli og ndm. I flestum tilvikum var
dreifingin 6rlitio jakveett skekkt par sem fleiri gildi rodudust 4 leegri enda kvardans.

Til ad skoda hvort munur veeri 4 svérum barna med tilliti til bakgrunnspdtta var
gert t-prof 6hddra urtaka. Pegar svor yngri (8-11 dra) og eldri (1217 dra) barna voru
borin saman kom fram marktekur munur i viddinni Fjolskylda og frjdls timi (t, =
-2,42,p =0,017) par sem eldri bérn skorudu heerra en pau yngri. Samkveemt almennu
vidmidi Cohens (1988) skyrdi aldur pé adeins litinn hluta af breytileika svara innan
viddarinnar (n?= 0,06). Enginn munur fannst pegar svor drengja og stilkna voru bor-
in saman né pegar svor voru skodud med tilliti til pess hvort barnid stundadi ndm {
almennum bekk eda sérdeild /sérskéla. Pa fannst enginn munur 4 svérum barna eftir
busetu, pad er hvort bornin voru busett & héfudborgarsveedinu, i 68ru péttbyli (> 4000
ibtdar) eda dreifbyli.
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Tafla 4. LifsgeeSamat barna og foreldra i rannssknarhépi

Lifsgedaviddir Fjoldi* Medaltal** Stadalfravik Sponn
Sjdlfsmat barna

Hreyfiathafnir og heilsa 106 45,93 10,78 20,7-73,2
Lidan og sjalfsmynd 108 49,24 10,62 24,8-73,5
Fjolskylda og frjdls timi 98 48,32 8,19 30,3-74,4
Vinatengsl 101 45,03 9,74 11,2-66,3
Skéli og nam 107 48,15 10,04 27,8-71,0
Mat foreldra

Hreyfiathafnir og heilsa 126 39,15 9,71 9,4-63,7
Lidan og sjalfsmynd 124 42,30 11,43 17,5-76,4
Fjslskylda og fridls timi 117 47,43 7,93 27,2-79,1
Vinatengsl 122 37,52 13,01 9,3-59,7
Skoli og nam 123 44,17 8,73 22,9-70,7

* Fjoldi patttakenda er mismunandi eftir viddum vegna dsvaradra spurninga

** Medaltal T-gilda < 45 gefur til kynna ad viddin hafi neikveed dhrif 4 lifsgeedi barnanna

Lifsgeedamat foreldra

Medaltdl T-gilda syndu ad foreldrar madtu lifsgeedi barna sinna undir einu stadalfra-
viki frd medaltali normalkdrfunnar (< 40) { lifsgeedaviddunum Hreyfiathafnir og heilsa
og Vinatengsl (sja toflu 4). Skor 1 somu viddum voru einnig ldg 4 sjdlfsmatslistum
barna. Eins voru skor foreldra undir mérkum (= 45) i viddunum Lidan og sjdlfsmynd og
Skoli og nam. Lifsgeedaviddin Fjolskylda og frjdls timi var st eina par sem skor foreldra
var innan medalmarka. Likt og hjd bérnum var t6luverd dreifing i svérum foreldra og
var sponnin vidust { viddinni Lidan og sjdlfsmynd en prengst i viddinni Skdli og ndm.
[ flestum tilvikum var um svolitid jakveett skekkta dreifingu ad reeda.

Med t-profi 6hddra trtaka voru svor foreldra skodud med tilliti til bakgrunnspatta.
begar svor foreldra yngri og eldri barna voru borin saman kom fram markteekur mun-
ur { premur viddum; Hreyfiathafnir og heilsa (t,,, = 2,78, p = 0,006), Lidan og sjalfsmynd
(t(122)= 2,71, p = 0,008) og Vinatengsl (t(120)= 2,10, p = 0,038). Par skorudu foreldrar yngri
barna herra en foreldrar eldri barna. Samkvaemt almennu vidmidi Cohens (1988)
skyrdi aldur pé adeins litinn hluta (4-6%) af breytileika svara innan viddanna priggja;
Hreyfiathafnir 0og heilsa v = 0,06, Lidan og sjdlfsmynd n?= 0,06 og Vinatengsl v’ = 0,04.
Enginn munur fannst pegar svor foreldra drengja og stiilkna voru borin saman né
pegar tekid var tillit til busetu. P4 haf6i bakgrunnur foreldra engin dhrif 4 mat peirra.

Samanburdur & mati barna og foreldra

Til a0 gera samanburd & mati barna og foreldra peirra voru svor 4 lifsgeedamatslist-
anum porud saman (n = 92) og t-préfi hddra drtaka beitt til ad kanna hvort mun veeri
ad finna. Talsverdur munur kom fram i fjérum af fimm lifsgeedaviddum, par sem mat
foreldra reyndist leegra en sjdlfsmat barna; Hreyfiathafnir og heilsa (t ,,,= 5,87, p < 0,001,
1’ = 0,28), Lidan og sjdlfsmynd (¢, = 5,41, p < 0,001, n?*= 0,24), Vinatengsl (t = 4,98, p

1) (85

UPPELDI OG MENNTUN/ICELANDIC JOURNAL OF EDUCATION 23(2) 2014 51



LIFSGADI 8-17 ARA GETUMIKILLA BARNA MED EINHVERFU

< 0,001, n?= 0,23) og Skdli og ndm (t(89)= 4,30, p < 0,001, n?*= 0,17). Medalskor barna og
foreldra var ndnast pad sama i viddinni Fjolskylda og frjdls timi.

Til a0 ryna betur 1 6likt mat barna og foreldra peirra var gerd fjolbreytudreifigrein-
ing og 4hrif bakgrunnspétta kénnud. Pegar munur & svérum var skodadur med tilliti
til aldurs barnanna komu fram marktek samvirknidhrif (e. interaction effects) i lifs-
gedaviddunum Lidan og sjalfsmynd (F , o, =7,22, p = 0,009, 712Wm= 0,07), Fjolskylda og
frjdls tz’m,i (F W= 7,15, p=0,009, nzpmia,= 0,09) og Vinatengsl (F wsn= 4,29,p=0,041, nzwtm,
= 0,05). I viddunum premur var meiri munur a svorum eldri barna og foreldra peirra
en medal yngri barna og foreldra peirra. Ahrifin voru pé fremur litil { viddinni Vina-
tengsl. Adrar bakgrunnsbreytur, eins og kyn barns, h6fdu ekki dhrif 4 mismunandi

svOr barna og foreldra.

Samanburdur é lifsgeedum barna med einhverfu og jafnaldra

Med t-proéfi 6hddra trtaka var mat barna { rannséknar- og samanburdarhépi borid
saman og kom fram ad boérn med einhverfu mdtu lifsgeedi sin markteekt minni en
jafnaldrar peirra & 6llum fimm lifsgeedaviddunum; Hreyfiathafnir og heilsa (t .., = 7,01,
p < 0,001, n?=0,12), Lidan og sjdlfsmynd (t(348)= 4,90, p < 0,001, n?= 0,07), Fjolskylda og
frjdls timi (t(327)= 4,30, p < 0,001, n?= 0,05), Vinatengsl (t(347)= 5,15, p < 0,001, *=0,07) og
Skoli 0g ndm (t(m) =4,54, p < 0,001, n?= 0,06). Munurinn var mestur i viddinni Hreyfi-
athafnir og heilsa og matti par skyra 12% af breytileika i lifsgeeGamati med pvi hvort
barnid var i rannséknar- eda samanburdarh6pi. Minnstur munur meeldist hins vegar
i viddunum Fjolskylda og frjdals timi og Skdli og ndm en par skyroi pad hvorum hépnum
barnid tilheyrdi rétt rimlega 5% af breytileika 1 lifsgeedamati. Mynd 1 synir dreifingu
heildarskora hjd bornum { rannséknar- og samanburdarhdpi.

Siélfsmat barna

— .
— .

Skoli og néam -

Vinatengs! -

T

—— .
Fislskylda og friéls timi - @ Rannséknarhépur

- i B Samanburdarhépur

Lidan og sjélfsmynd -

Hreyfiathafnir og heilsa
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T-gildi

Mynd 1. Dreifing T-gilda kringum midgildi hjé bérnum med og én einhverfu
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T-prof 6hddra drtaka var einnig notad til skoda mun & svorum foreldra i rannséknar-
og samanburdarhdpi. Foreldrar barna med einhverfu madtu lifsgeedi barna sinna minni
en foreldrar jafnaldra a 6llum fimm lifsgeedaviddunum; Hreyfiathafnir og heilsa (t ,, =
11,09, p < 0,001, w*=0,23), Lidan og sjalfsmynd (t ., = 8,31, p < 0,001, w*=0,15), Fjolskylda
0g frjdls timi (t(375)= 3,85, p < 0,001, n?=0,04), Vinatengsl (t(188,4)= 9,16, p < 0,001, n?=0,31)
og Skoli og ndm (t(394) = 6,89, p < 0,001, n?= 0,11). Munurinn var mestur { viddinni um
Vinatengsl par sem skyra matti 31% af breytileika i lifsgeeGamati eftir pvi hvort barn for-
eldra tilheyrdi rannséknar- eda samanburdarhépi. Minnstur var munurinn { viddinni
Fjolskylda og frjdls timi og matti par skyra teeplega 4% af breytileika i lifsgaedamati eftir
pvi hvorum hépnum barn foreldra tilheyrdi. Mynd 2 synir dreifingu heildarskora hjd
foreldrum 1 rannséknar- og samanburdarhépi.
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Mynd 2. Dreifing T-gilda kringum midgildi hjé foreldrum barna med og én einhverfu

UMRADUR

Athygli vakti ad bérn med einhverfu voru almennt sdtt vid stodu sina i lifinu pétt
vart yroi ymissa erfioleika. Mat barnanna reyndist innan medalmarka 4 6llum lifs-
gedaviddum en neikveedustu dhrifin hofou peettir tengdir félagslegri pétttoku og
likamlegri virkni. P6 voru lifsgaedi barna med einhverfu toluvert minni en medal jafn-
aldra { samanburdarhépi 4 6llum viddum, baedi ad mati barnanna sjélfra og foreldra.

Foreldrar barna med einhverfu t6ldu fleiri umhverfis- og einstaklingsbundna
peetti draga r lifsgeedum barna sinna en bornin sjalf. Petta er { samreemi vio adrar
rannsdknir, sem syna ad foreldrar barna med einhverfu ,vanmeta” frekar lifsgeedi
barna sinna en foreldrar 6fatladra barna (Burgess og Turkstra, 2010; Sheldrick o.fl.,
2012). Hugsanlega eiga foreldrar barna & einhverfurdfi erfidara med ad setja sig i spor
barna sinna en foreldrar barna sem fylgja deemigerdu proskaferli. Eins er ekki dliklegt
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ad foreldrar barna med einhverfu hafi dhyggjur af pdtttoku, félagslegum tengslum og
horfum barna sinna, sem sidan endurspeglast { mati peirra, jafnvel pétt peir séu bednir
a0 svara likt og barnid myndi gera. Pa geta gildi barna og foreldra verio 6lik, par sem
foreldrar bera barn sitt hugsanlega saman vid jafnaldra pess & medan barnid sjélft
metur lifsgaedi sin tt frd eigin reynslu. Morg born lita 4 einhverfuna sem jdkveedan
patt i eigin sjdlfsmynd og mida lifsgeedi sin pvi sidur vid hid deemigerda proskaferli
(Humphrey og Lewis, 2008; Molloy og Vasil, 2004).

Meira ésamraemi reyndist milli svara eldri barna og foreldra peirra en medal yngri
barna 4 lifsgaedaviddum tengdum andlegri lidan, heimilislifi og sjdlfraedi og félags-
legri patttoku. Sambeerilegar nidurstddur hafa komid fram { 6drum rannséknum par
sem innsyn foreldra i lifsgeedi barna sinna virdist minnka eftir pvi sem bornin eldast
(Gaspar, De Matos, Batista-Foguet, Ribeiro og Leal, 2010; Rajmil, Lépez, Lépez-Aguila
og Alonso, 2013). Med auknum aldri og proska 60last born alla jafna aukid sjalf-
staedi og verda til deemis frjdlsari ferda sinna en ddur (Feldman, 2006). I ljési pessara
breytinga virdist edlilegt ad innsyn foreldra i lidan og adsteedur barna sinna minnki
pegar lidur & unglingsarin.

Pétt toluverdur munur veeri 4 mati barna med einhverfu og foreldra voru bdd-
ir adilar sammadla um hvada peettir pad veeru sem dreegju einna mest ur lifsgeedum
barnanna. Einnig var dhugavert ad sjd hversu sammadla bérn og foreldrar voru um
sjdlfraedi peirra og heimilislif. Nidurstédurnar syna pvi ad foreldrar h6f0u dkvedna
innsyn i lifsgaedi barna sinna, sérstaklega hvad vardar samskipti innan fjélskyldunnar.
Pvi md etla ad mat foreldra gefi mikilveegar viobétarupplysingar um lidan og pdtt-
toku barna med einhverfu. P4 rennir medalhd eda hd innri samkveemni sjdlfsmats- og
foreldrattgafu KIDSCREEN-27 styrkum stodum undir nidurstddur rannséknarinnar.

Stada getumikilla barna med einhverfu

Mikilveegi vindttu og félagslegrar patttoku fyrir lifsgeedi barna 4 einhverfuréfi endur-
spegludust i nidurstddum rannséknarinnar. Bérnin voru sist dnaegd med vinatengsl sin
og upplifdu sidur félagslega pétttoku en jafnaldrar { samanburdarhépi. Sambeerilegar
nidurstddur hafa komid fram i 68rum rannséknum sem syna ad Suppfyllt sk um
vinasambond dregur ur lifsgeedum barna med einhverfu (Bauminger og Kasari, 2000;
Bauminger og Shulman, 2003; Calder o.fl., 2013; Lasgaard o.fl., 2010). Athyglisvert var
6 ad mat barnanna var heaest { viddinni um andlega lidan, par sem medal annars er
spurt um einmanaleika. Olikt pvi sem &lyktad hefur verid it frd stoku rannséknum
(Bauminger og Kasari, 2000; Lasgaard o.fl., 2010) virtust bérnin pvi ekki endilega vera
einmana pratt fyrir takmarkada pétttoku. Morg bérn med einhverfu virdast kjésa tima
fyrir sig sjalf 4n pess ad pad hafi neikvaed ghrif 4 lifsgeedi peirra (Calder o.fl., 2013;
Tavernor, Barron, Rodgers og McConachie, 2013). f rannsékninni hér var upplifun for-
eldra 4 andlegri heilsu barna sinna énnur og t6ldu peir lidan og sjdlfsmynd barnanna
toluvert verri en bornin dlitu sjdlf. Umhugsunarvert er pvi hvar vandinn liggur i raun,
pad er hjd bérnunum sjdlfum, sem hafa stundum porf fyrir ad vera { einrimi, eda hjd
samfélaginu sem &litur einveru peirra Shjakveemilega leida til einmanaleika. Pratt fyr-
ir kosti pess ad verja stundum tima ein hafa bérn meo einhverfu itrekad lyst longun
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sinni til ad eiga vini (sjd t.d. Bauminger og Kasari, 2000; Calder o.fl., 2013; Jarpradur
bérhallsdéttir, 2013) og pvi skal ekki horfa fram hjd dhrifum félagslegrar patttoku 4
lifsgeedi barnanna.

Munur 4 lifsgeedum barna med einhverfu og jafnaldra i samanburdarhépi var
mestur { viddinni um likamlega virkni. Born med einhverfu voru sidur likamlega virk
og upplifdu orkuleysi eda likamlega vanlidan oftar en énnur born. Jafnframt téldu
foreldrar hreyfingu medal eldri barna minni en hjd yngri aldurshépnum. Sambeeri-
legar nidurstodur m4 finna i 66rum rannséknum sem syna ad bérn med einhverfu
taka sidur pdtt i hreyfiathofnum eda stunda ipréttir en 6nnur bérn (Bandini o.fl.,
2012; Tavernor o.fl., 2013). Pa kom fram i rannsékn Green o.fl. (2009) ad takmorkud
hreyfigeta er nokkud algeng medal barna 4 einhverfuréfi. Liklegt er p6 ad rekja megi
minni virkni getumikilla barna med einhverfu til sélfélagslegra pétta og Gvenjulegrar
skynurvinnslu fremur en til likamlegrar heilsu (Tavernor o.fl., 2013). Hugsanlega eiga
bornin einnig erfitt med ad fylgja peim fléknu reglum sem fylgja mérgum hreyfileikj-
um og geta dregid dr dhugahvot peirra & pessum vettvangi.

Nidurstodur rannséknarinnar géfu til kynna ad samskipti barna og foreldra veeru
almennt géd og voru bornin sdtt vid pad hvernig pau vordu fritima sinum. Meiri
dneegja reyndist pé vera medal eldri barna med einhverfu en peirra yngri vardandi
peetti tengda fjolskyldu og frjdlsum tima. Moguleg dsteeda fyrir pvi getur verid ad med
aldrinum upplifi bornin aukio sjélfreedi og svigrdm til ad skipuleggja eigin fritima.
Yngri born eru ef til vill bundnari dkvordun foreldra um samveru fjélskyldunnar 4
kvoldin og um helgar. Einnig er liklegt ad yngri born 4tti sig sidur 4 peim erfidleikum
sem dhugamalin geta haft i f6r med sér, eins og drdttukenndum hugsunum og hegdun.
Pad var til deemis reynsla pdtttakenda i rannsékn Jarpriddar Pérhallsdéttur (2013) en
med aldrinum 4ttu vidmeelendur hennar audveldara med ad skipuleggja sig og koma
jafnveegi 4 daglegt lif.

Hlutverk skélans i ad studla ad lifsgeedum og pétttsku barna
med einhverfu

[ pessari rannsékn voru bérn med einhverfu almennt sétt vid patttdku sina i skéla-
starfi en t6ldu hana p6 minni en fram kom medal jafnaldra i samanburdarhépi. For-
eldrar upplifdu meiri erfidleika hjd einhverfum bérnum sinum, til deemis vardandi
einbeitingu og samskipti vid kennara.

Skélastefnan sem kennd er vid skéla dn adgreiningar hefur verid rikjandi stefna 1
islenskum grunnskélum um 4rabil. Stefnan felst 1 pvi ad 611 born hafi rétt & pvi ad saekja
menntun { sinn heimaskdla og f4 par videigandi studning og ndmsefni sem hentar
getu peirra (Hafdis Gudjénsdéttir og Jéhanna Karlsdéttir, 2009). T markmidsgrein
grunnskdélalaganna (nr. 2) segir medal annars ad

grunnskoli [skuli] leitast vid ad haga storfum sinum i sem fyllstu samreemi vio stoou
og parfir nemenda og studla ad alhlida proska, velferd og menntun hvers og eins ...
skdlastarfio skal leggja grundvoll ad frumkveedi og sjdlfsteedri hugsun nemenda og
pjdlfa heefni peirra til samstarfs vid adra. (Log um grunnskdla nr. 91/2008)
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Peer rannséknir sem fundust um efnid benda hins vegar til pess ad oft skorti & pekk-
ingu og feerni starfsfélks til ad sinna kennslu og studningi vid nemendur & einhverfu-
rofi (Barnard, Prior og Potter, 2000; Bjorn Gauti Bjérnsson, 2012; Humphrey og Lewis,
2008; Jarprudur Pérhallsdéttir, 2013).

Rannséknir syna ad samband kennara og nemanda med einhverfu skiptir miklu
madli fyrir patttoku hans og dneegju i skélanum (Humphrey og Lewis, 2008; Jarpridur
Pérhallsdéttir, 2013). Bent hefur verid d ad hefdbundin ndlgun i kennslu komi ekki
neegilega til méts vid parfir nemendanna. Leggja purfi meiri dherslu d félagslega
aoild, samskiptafeerni og myndun vinatengsla, sem eru afar mikilveegir ndmspeettir
fyrir born 4 einhverfurdfi (Humphrey og Lewis, 2008). Krofurnar sem gerdar eru {
kennslustundum geta reynst nemendum 4 einhverfurdéfi um megn, sem og samskipti
vid bekkjarfélaga. Erfidast reynist nemendunum pé yfirleitt ad glima vid adsteedur
par sem formfesta og geesla er ekki jafnmikil og i bekkjarstofunni, svo sem { frimintit-
um, frjdlsum timum og ipréttatimum (Sigrin Hjartardéttir og Sigurrés Jéhannsdéttir,
2014). Brynt er ad gerdar séu raunheefar krofur til nemenda 4 einhverfurdfi, veittur
videigandi studningur og bodid upp 4 sveigjanleika i skdlastarfinu. Oftar en ekki er
naudsynlegt ad auka eda takmarka umhverfisdreiti eftir pérfum, svo sem med ad-
gangi ad rélegu athvarfi. Pannig md studla a0 auknum lifsgaeedum barna og unglinga
me0 einhverfu, baedi hér og nu og einnig pegar 1itid er til framtidar.

Réttmaeti notkunar KIDSCREEN med bérnum med einhverfu

Mikilvaegt er ad kanna gildi og eiginleika lifsgeeGamatslista med mismunandi hpum
barna og einnig 1 6likum samfélogum. Tavernor o.fl. (2013) draga i efa a0 KIDSCREEN
endurspegli lifsgeedi barna med einhverfu naegilega og telja ad porf sé d sérteekum
matslista fyrir hépinn. Par med er gert rdd fyrir ad einhverfurdfsroskun hafi bein dhrif
d lifsgeedi barnanna og minni ghersla er 16g0 & pdtt umhverfisins { ad efla eda draga
ar patttoku peirra 1 daglegu lifi. Slik ndlgun stangast 4 vi0 reynslu og upplifun peirra
sem lyst hafa jakveedum dhrifum einhverfuréfsgreiningar 4 sjélfsskilning og daglegt
lif (Jackson, 2002/2011; Jarpridur Pérhallsdéttir, 2013; Molloy og Vasil, 2004). Enn
mikilveegara er pé ad notkun sérteekra einkennamidadra matslista kemur i veg fyrir
samanburd vid adra hdpa barna (Ravens-Sieberer o.fl., 2005), likt og gert er i pessari
rannsOkn. Til ad kanna ndnar gildi og eiginleika KIDSCREEN med bérnum 4 ein-
hverfuréfi og kanna roksemdaferslu ad baki svorum er heppilegt ad nota eigindleg
viotol. Slik rannsékn er pegar 1 gangi og greint verdur frd henni 4 6drum vettvangi.

Styrkleikar og takmarkanir

Svarhlutfall medal pdtttakenda i rannséknarhépi var fremur ldgt eda 35% medal barna
og 42,6% hja foreldrum. Bakgrunnsupplysingar um hépinn sem neitadi patttoku voru
6adgengilegar og pvi ekki heegt ad segja til um hugsanlega skekkju { trtakinu. Vid tr-
vinnslu nidurstadna ir KIDSCREEN-27-matslistanum voru svor pdtttakenda i rann-
séknar- og samanburdarhépi ekki porud saman prétt fyrir méguleika & pvi. Vid pérun
milli hépanna tveggja hefdi fjoldi pdtttakenda dregist saman og kusu rannsakendur
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fjoldann fram yfir pérunina. Mikill meirihluti svarenda var meedur og endurspegla
nidurstodurnar pvi fyrst og fremst vidhorf peirra en ekki fedra.

Styrkleikar rannséknarinnar felast hins vegar i fjolda patttakenda pvi pratt fyrir ldgt
svarhlutfall eru patttakendur hatt hlutfall getumikilla barna med einhverfu 4 fslandi.
Reyndar er fj6ldi barnanna toluvert meiri en ddur hefur sést { sjdlfsmatsrannséknum
a lifsgeedum barna med einhverfu (Burgess og Turkstra, 2010; Shipman o.fl., 2011;
Tavernor o.fl., 2013). Auk pess ma nefna nyjung vardandi gagnasofnun sem folst 1 pvi
ao lifsgeedamatslistinn KIDSCREEN-27 var gerdur adgengilegur { rafreenu formi og
patttakendum gefinn kostur d ad hlusta 4 hverja spurningu. Pannig var reynt ad koma
til méts vid breytileika 1 hépi barna 1 rannséknar- og samanburdarhdpi og leitast vid
a0 auka sjalfsteedi peirra vio ad svara listanum.

LOKAORD

Ymsir peettir { nserumhverfinu hafa ghrif 4 lidan og patttoku barna med einhverfu
heima fyrir, i skélanum og d 6drum vettvangi. Ein leid til ad meta lidan og adstaedur
barna med einhverfu er ad nota lifsgeedamatslista 4 bord vid KIDSCREEN-27. Upplys-
ingarnar mad nyta til ad leggja grunn ad virkri teymisvinnu barna, foreldra og fagfélks
i pvi skyni ad auka lifsgeedi barnanna. Brynt er a0 leitast vid ad koma til méts vid
fjolbreytilegar parfir og adsteedur hvers barns.

Ef upplifun barna 4 lifsgeedum sinum er g0 er fétt sem hindrar pau { ad taka virkan
patt i samfélaginu. Ef reynsla peirra métast hins vegar af neikvaedum vidhorfum eda
takmorkudu adgengi ad tilteknu rymi og félagslegum hépum er liklegra en ekki ad
pau dragi sig i hlé og fordist dskoranir af ymsum toga.

Rannséknin varpar ljési 4 mikilvaegi pess ad huga baedi ad reynslu og vilja barna
med einhverfu og foreldra peirra. Bérn og foreldrar sem téku pétt i rannsékninni voru
sammadla um ad takmorkud félagsleg pétttaka og likamleg virkni dreegi einna helst dr
lifsgeedum barnanna. Fyllsta dsteeda er pvi til ad huga sérstaklega ad peim péttum og
ad foreldrar, kennarar og adrir sem koma ad mélum barnanna skapi peim umhverfi
sem stydur pau.

ATHUGASEMD

Vio pokkum 6llum peim sem téku pdtt i rannsékninni og gerdu okkur kleift ad radast
i hana. Sérstakar pakkir feerum vid starfsfélki Greiningar- og rddgjafarstodvar rikisins
fyrir dneegjulegt samstarf og pd miklu vinnu sem pad lagdi i rannsdknina. Jafnframt
pokkum vid Rannséknamidstod Hédskolans & Akureyri fyrir gott samstarf og loks feer
Rannséknasjédur Haskdlans & Akureyri pakkir fyrir sitt framlag. Rannséknin var gerd
med leyfi Visindasidanefndar nr. VSN-13-081 og tilkynnt til Persénuverndar.

UPPELDI OG MENNTUN/ICELANDIC JOURNAL OF EDUCATION 23(2) 2014 57



LIFSGADI 8-17 ARA GETUMIKILLA BARNA MED EINHVERFU

HEIMILDIR

Bandini, L. G., Gleason, J., Curtin, C., Lividini, J.,, Anderson, S. E., Chermak, S. A.
... Must, A. (2013). Comparison of physical activity between children with autism
spectrum disorders and typically developing children. Autism, 17(1), 44-57.
doi:10.1177/1362361312437416

Barnard, J., Prior, A. og Potter, D. (2000). Inclusion and autism: Is it working? London:
The National Autistic Society.

Bauminger, N. og Kasari, C. (2000). Loneliness and friendship in high-functioning
children with autism. Child Development, 71(2), 447-456.

Bauminger, N. og Shulman, C. (2003). The development and maintenance of friend-
ship in high-functioning children with autism: Maternal perceptions. Autism, 7(1),
81-97. doi:10.1177/1362361303007001007

Bjorn Gauti Bjornsson. (2012). bekking kennara d einhverfurdfsroskunum og skodun peirra d
kennslu barna med slikar raskanir. Meistaraprofsritgerd: Haskdli fslands, Heilbrigdis-
visindasvid.

Burgess, A. F. og Gutstein, S. E. (2007). Quality of life for people with autism: Raising
the standard for evaluating successful outcomes. Child and Adolescent Mental Health,
12(2), 80-86. doi:10.1111/j.1475-3588.2006.00432.x

Burgess, S. og Turkstra, L. S. (2010). Quality of communication life in adolescents with
high-functioning autism and Asperger syndrome: A feasibility study. Language,
Speech, and Hearing Services in Schools, 41(4), 474-487. doi:10.1044/0161-
1461(2010/09-0007

Calder, L., Hill, V. og Pellicano, E. (2013). ‘Sometimes I want to play by myself": Un-
derstanding what friendship means to children with autism in mainstream primary
schools. Autism, 17(3), 296-316. doi:10.1177/ 1362361312467866

Cohen, J. (1988). Statistical power analysis for the behavioral sciences. Hillsdale: Erlbaum.

Davis, E., Nicolas, C., Waters, E., Cook, K., Gibbs, L., Gosch, A. og Ravens-Sieberer, U.
(2007). Parent-proxy and child self-reported health-related quality of life: Using qual-
itative methods to explain the discordance. Quality of Life Research, 16(5), 863-871.
doi:10.1007 /s11136-007-9187-3

Evald Seemundsen, Pall Magntisson, Ingibjorg Georgsdéttir, Erlendur Egilsson og Vil-
hjdlmur Rafnsson. (2013). Prevalence of autism spectrum disorders in an Icelandic
birth cohort. BMJ Open, 3(6), 1-6. d0i:10.1136 / bmjopen-2013-002748

Felce, D. og Perry, J. (1995). Quality of life: Its definition and measurement. Research in
Developmental Disabilities, 16(1), 51-74.

Feldman, R. S. (2006). Development Across the Life Span (4. utgafa). Upper Saddle River:
Prentice Hall.

Field, A. (2009). Discovering statistics using SPSS (3. uitgafa). London: Sage.

Gaspar, T, De Matos, M. G., Batista-Foguet, J., Ribeiro, ]. L. P. og Leal, I. (2010). Parent-
child perceptions of quality of life: Implications for health intervention. Journal of
Family Studies, 16(2), 142-153. doi:10.5172/jfs.16.2.143

Green, D., Charman, T., Pickles, A., Chandler, S., Loucas, T., Simonoff, E. og Baird,
G. (2009). Impairment in movement skills of children with autistic spectrum

58 UPPELDI OG MENNTUN/ICELANDIC JOURNAL OF EDUCATION 23(2) 2014



LINDA BJORK OLAFSDOTTIR, SNAFRIDUR PORA EGILSON OG KJARTAN OLAFSSON

disorders. Developmental Medicine and Child Neurology, 51(4), 311-316. d0i:10.1111/
j-1469-8749.2008.03242.x

Hafdis Gudjénsdéttir og J6hanna Karlsdéttir (2009). ,Latum pisund blém blémstra“:
Stefnumorkun um skoéla dn adgreiningar. Uppeldi og menntun, 14(1), 61-77.

Howard, B., Cohn, E. og Orsmond, G. L. (2006). Understanding and negotiating
friendships: Perspectives from an adolescent with Asperger syndrome. Autism,
10(6), 619-627. d0i:10.1177 /1362361306068508

Humphrey, N. og Lewis, S. (2008). ‘Make me normal”: The views and experiences of
pupils on the autistic spectrum in mainstream secondary schools. Autism, 12(1),
23-46. doi:10.1177/1362361307085267

Jackson, L. (2011). Frik, nordar og aspergersheilkenni: Veguisir um gelgjuskeidio fyrir ung-
linga, foreldra og fagfdlk. Reykjavik: Vaka-Helgafell. (Upphaflega gefid 1t 2002.)

Jarprddur bérhallsdéttir. (2013). Olik skynjun — dlik verdld: Lifsreynsla folks d einhverfu-
rdfi. Reykjavik: Haskolatdtgafan og Rannséknarsetur 1 f6tlunarfreedum.

Kamio, Y., Inada, N. og Koyama, T. (2013). A nationwide survey on quality of life
and associated factors of adults with high-functioning autism spectrum disorders.
Autism, 17(1), 15-26. doi:10.1177/ 1362361312436848

KIDSCREEN Group Europe. (2006). The KIDSCREEN questionnaires: Quality of life ques-
tionnaires for children andadolescents: Handbook. Lengerich: Pabst Science Publishers.

Lasgaard, M., Nielsen, A., Eriksen, M. E. og Goossens, L. (2010). Loneliness and social
support in adolescent boys with autism spectrum disorders. Journal of Autism and
Developmental Disorders, 40(2), 218-226. d0i:10.1007 / s10803-009-0851-z

Lég um grunnskdla nr. 91/2008. Utgdfa 143b

Log um samning Sameinudu pjédanna um réttindi barnsins nr. 19/2013

McGovern, C. W. og Sigman, M. (2005). Continuity and change from early childhood
to adolescence in autism. Journal of Child Psychology and Psychiatry, 46(4), 401-408.
doi:10.1111/j.1469-7610.2004.00361.x

Molloy, H. og Vasil, L. (2004). Asperger syndrome, adolescence and identity: Looking beyond
the label. London: Jessica Kingsley.

Rajmil, L., Lépez, A. R., Lépez-Aguila, S. og Alonso, J. (2013). Parent-child agreement
on health-related quality of life (HRQOL): A longitudinal study. Health and Quality
of Life Outcomes, 11(6), 101-111. doi:10.1186/1477-7525-11-101

Ravens-Sieberer, U., Auquier, P, Erhart, M., Gosch, A., Rajmil, L., Bruil, J., ... the
European KIDSCREEN Group. (2007). The KIDSCREEN-27 quality of life measure
for children and adolescents: Psychometric results from a cross-cultural survey
in 13 European countries. Quality of Life Research, 16(8), 1347-1356. doi: 10.1007/
511136-007-9240-2

Ravens-Sieberer, U., Gosch, A., Rajmil, L., Erhart, M., Bruil, J., Duer, W., ... the Euro-
pean KIDSCREEN Group. (2005). KIDSCREEN-52 quality-of-life measure for chil-
dren and adolescents. Expert Review of Pharmacoeconomics and Outcomes Research,
5(3), 353-364. d0i:10.1586/14737167.5.3.353

Robitail, S., Ravens-Sieberer, U., Simeoni, M.-C., Rajmil, L., Bruil, J., Power, M. ... the
KIDSCREEN Group. (2007). Testing the structural and cross-cultural validity of the

UPPELDI OG MENNTUN/ICELANDIC JOURNAL OF EDUCATION 23(2) 2014 59



LIFSGADI 8-17 ARA GETUMIKILLA BARNA MED EINHVERFU

KIDSCREEN-27 quality of life questionnaire. Quality of Life Research, 16(8), 1335-
1345. doi: 10.1007/s11136-007-9241-1

Sheldrick, R. C., Neger, E. N., Shipman, D. og Perrin, E. C. (2012). Quality of life of
adolescents with autism spectrum disorders: Concordance among adolescents’
self-reports, parents’ reports, and parents’ proxy reports. Quality of Life Research,
21(1), 53-57. doi: 10.1007/s11136-011-9916-5

Shipman, D. L., Sheldrick, R. C. og Perrin, E. C. (2011). Quality of life in adolescents
with autism spectrum disorders: Reliability and validity of self-reports. Journal of
Developmental & Behavioral Pediatrics,32(2),85-89.d0i:10.1097 / DBP.0b013e318203e558

Sigrin Hjartardéttir og Sigurrds Jéhannsdéttir (2014). Aherslur  kennslu grunnskéla-
barna. I Sigridur Léa Jénsdéttir og Evald Semundsen (ritstjérar), Litrdf einhverfunn-
ar (bls. 227-238). Reykjavik: Haskolattgéafan.

Sneefridur Péra Egilson, Linda Bjork Olafsdéttir, H6lmdis Freyja Methtsalemsdéttir og
Péra Ledsdéttir. (2013). Pydingarferli og notkun lifsgeedamatslistans KIDSCREEN &
[slandi. Idjupjadlfinn, 34(1), 28-33.

Tavernor, L., Barron, E., Rodgers, J. og McConachie, H. (2013). Finding out what mat-
ters: Validity of quality of life measurement in young people with ASD. Child: Care,
Health and Development, 39(4), 592-601. doi:10.1111/j.1365-2214-2012-01377..x

Upton, P, Lawford, ]J. og Eiser, C. (2008). Parent-child agreement across child health-
related quality of life instruments: A review of the literature. Quality of Life Research,
17(6), 895-913. d0i:10.1007 / s11136-008-9350-5

World Health Organization. (2007). International classification of functioning, disability
and health: Children and youth version: ICF-CY. Genf: Héfundur.

World Health Organization. (2011). World report on disability. Genf: Héfundur.

Greinin barst timaritinu 9. juini 2014 og var sampykkt til birtingar 10. september 2014

UM HOFUNDANA

Linda Bjork Olafsdottir (lindabjola@gmail.com) lauk BS-préfi 1 idjupjalfunarfraedi 4rid
2012 og MS-préfi vid heilbrigdisvisindasvid Haskélans & Akureyri 2014. Hun starfar
nd sem sérkennslustjéri { leikskélanum Lundabéli i Gardabae. Ahugasvid i rannsékn-
um snyr a0 lifsgeedum fatladra barna og unglinga.

Sneefridur Pdra Egilson (sne@hi.is) lauk MS-préfi { idjupjdlfun frd Rikishdskélanum
i San Jose 1 Kaliforniu og doktorsproéfi 1 uppeldis- og menntunarfreedum fra Félags-
visindadeild Héskéla Islands. Hiin starfar nti sem préfessor vid Félags- og mannvis-
indadeild Héskéla Islands. Rannséknir Snaefridar beinast einkum ad umhverfi, patt-
toku og lifsgeedum fatladra barna og unglinga og pjénustu vid fotlud boérn og fjol-
skyldur peirra.

60 UPPELDI OG MENNTUN/ICELANDIC JOURNAL OF EDUCATION 23(2) 2014



LINDA BJORK OLAFSDOTTIR, SNAFRIDUR PORA EGILSON OG KJARTAN OLAFSSON

Kjartan Olafsson (kjartan@unak.is) lauk MA-préfi i félagsfreedi fra Haskéla fslands
ario 2000. Hann starfar sem lektor vid Félagsvisindadeild Haskdlans & Akureyri og
hefur verid gestafreedimadur vid London School of Economics and Political Science i
London og Masaryk University i Brno. Sidustu ar hefur hann einkum stundad rann-
soknir 4 fjolmidlanotkun ungs flks.

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
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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-c.)
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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Erfid hegdun nemenda: Ahrif d lidan
kennara

[ pessari rannsokn var kannad umfang erfidrar hegdunar grunnskdlanema og dhrif henn-
ar d kennara og ndm nemenda. Athugad var hvadan kennarar fd studning til pess ad tak-
ast d vid hegdunarerfidleika nemenda, hvort peir fyndu fyrir einkennum tilfinningaprots og
hvort pau tengdust erfiori hegdun nemenda. Gognum var safnad med spurningum af lista
Westling (2010) um hegdunarerfidleika og af lista Maslach um kulnun (Maslach og Jackson,
1981). Pdtttakendur voru 95 umsjonarkennarar i 1.—6. bekk og sérkennarar allra bekkja 1ir
niu grunnskolum d hofudborgarsveedinu. Kennarar i rannsékninni téldu um fjoroung nem-
enda syna erfida heg0un og fengu helst studning frd samstarfsfolki sinu til ad takast d vid
hana. Stor hluti pdtttakenda sagdist purfa ad fdst vid hegdunarerfidleika daglega og taldi pd
hafa neikveed dhrif d sig og nemendur sina. Allt ad pridjungur pdtttakenda fann fyrir ein-
kennum tilfinningaprots og rimlega helmingur ihugadi ad heetta kennslu vegna erfior-
ar hegdunar nemenda. Nidurstoour benda til pess ad mikilvaegt sé ad fyrirbyggja og draga
1ir hegdunarerfidleikum nemenda til ad skapa jakveedara ndms- og starfsumhverfi i skolum.

Efnisord: Hegdunarerfidleikar nemenda, lidan kennara, tilfinningaprot, kulnun, studn-
ingur { starfi

INNGANGUR

Hegounarerfidleikar nemenda eru pad vidfangsefni sem veldur starfsfélki grunn-
skdla hérlendis hvad mestum dhyggjum (Ingvar Sigurgeirsson og Ingibjorg Kalda-
16ns, 2006). [ kénnun medal islenskra grunnskélakennara 2012 ségdu prir af hverjum
fjorum kennurum ad dlag i starfi hefdi aukist mikid vegna vaxandi hegdunarerfidleika
nemenda og flestum fannst ,erfidir nemendur” og agavandamadl pad erfidasta vio
kennarastarfid (Samband islenskra sveitarfélaga og Félag grunnskdélakennara, 2012,
bls. 36). Einnig virdast margir kennarar hérlendis finna fyrir kulnun { starfi (Anna
Péra Baldursdéttir og Valgerdur Magntisdéttir, 2007). T pessari grein verdur fjallad
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um mat kennara 4 umfangi erfidrar hegdunar nemenda og samband hennar vid lidan
kennara i starfi, pd einkum vid einn patt kulnunar, tilfinningaprot (e. emotional
exhaustion).

Erfid hegdun

Hegdun telst erfid (e. challenging) ef hin hefur préfaldlega truflandi dhrif § nam
eda samskipti barns vid jafnaldra eda fullordna (Powell, Fixsen, Dunlap, Smith og
Fox, 2007). Westling (2010) rannsakadi medal almennra bandariskra kennara og sér-
kennara ymsa peetti sem snda ad hegdunarerfidleikum nemenda. Par var hegdun
skilgreind sem ,erfid” ef hin ,truflar ndm, er heettuleg nemandanum eda 6drum,
veldur likamlegum sdrsauka, eignatjoni eda truflar verulega skdlastarf” (bls. 50, is-
lensk pyding greinarhofunda). P4 var einnig midad vid ad hegdunin eetti sér oft stad
og ad vandasamt veeri ad breyta henni til hins betra. Tilgreindar voru mismunandi
birtingarmyndir erfidrar hegdunar { skélaumhverfinu, svo sem: métpréi og Shlyoni,
truflun 4 hefdbundnu skélastarfi, likamlegt ofbeldi, ad draga sig i hlé og fordast sam-
skipti, félagslega videigandi hegdun, 16gbrot (til deemis pjéfnadur eda eignaspjoll) og
sjdlfsérvandi eda endurteknar hreyfingar (Westling, 2010). Stundum er erfid hegdun
tengd formlegri salfraedilegri greiningu erfidleika 4 bord vid proskafravik, roskun 4
einhverfurdfi, tilfinningardskun, athyglisbrest med/dn ofvirkni eda hegdunarréskun
(O'Neill o.fl,, 1997) en { 68rum tilvikum syna einstaklingar erfida hegdun pé ad peir
séu ekki me0 neinar slikar greiningar.

A Tslandi eins og annars stadar hafa hegdunarerfidleikar valdid kennurum og for-
eldrum talsverdum dhyggjum og var dkvedid ad rannsaka hegdunarvanda i 6llum
almennum grunnskélum Reykjavikur skéladrido 2005-2006 (Ingvar Sigurgeirsson og
Ingibjorg Kaldaléns, 2006). Markmidid var ad kanna umfang og edli hegdunarerfid-
leika og hvada leidir veeru notadar til ad fést vid pd. Tekin voru fjorutiu rynihépavidtol
vid samtals 233 stjérnendur, kennara eda adra starfsmenn og spurningalisti var lagour
fyrir pétttakendur. Ekki var lagt upp med dkvedna skilgreiningu & , hegdunarvand-
kveedum, heldur var skilningur vidmeelenda 14tinn rada for” en oftast var reett um
sifellda eda endurtekna truflun i kennslustundum eda friminttum” (Ingvar Sigur-
geirsson og Ingibjorg Kaldaldns, 2006, bls. 16). A0 mati patttakenda 4ttu ad jafnadi
tveir til prir nemendur i hverjum bekk vid hegdunarvandkveedi ad strida. I rannsékn
a starfshdttum i tuttugu grunnskélum hérlendis 20092011 kom fram ad meirihluti
skolastarfsfélks, eda prir af hverjum fjérum, purfti ad takast & vid hegdunarerfidleika
einu sinni { viku eda oftar (Anna-Lind Pétursdéttir, 2013; Runar Sigpdrsson, Anna-
Lind Pétursdéttir og Péra Bjork Jonsdéttir, 2014). Algengast var ad kljdst pyrfti vid
truflandi hegdun nemenda. Adeins einn af hverjum tiu starfsménnum purfti sjaldan
eda aldrei ad fdst vid erfida hegdun nemenda (Anna-Lind Pétursdéttir, 2013; Runar
Sigpdrsson o.1l., 2014).
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Ahrif erfidrar hegdunar

Hegdunarerfidleikar trufla ekki bara samskipti, heldur geta peir einnig haft neikveed
ghrif 4 ndmsframvindu og teekifeeri nemenda i lifinu. T rannsékn Westling (2010) kom
fram a0 flestir kennarar toldu erfida hegdun hafa sleem ahrif 4 ndmsframvindu nem-
enda. Sj6 af hverjum tiu sérkennurum og &tta af hverjum tiu almennum kennurum {
peirri rannsékn téldu nemendur sem syna erfida hegdun leera minna vegna hennar.
Langtimarannséknir hafa einnig synt sleemar framtidarhorfur nemenda med langvar-
andi hegdunarerfidleika. Peir nemendur eru liklegri en adrir til ad fd leegri einkunnir,
skrépa 1 skdla, flosna upp dr nami, eiga i erfidleikum félagslega og ad komast i kast
vid 16gin (Bradley, Doolittle og Bartolotta, 2008; Wagner, 1995). Einnig eiga nemendur
med hegdunarerfidleika erfidara uppdréttar & vinnumarkadi ad ndmi loknu og eru
liklegri til a0 sinna laglaunastérfum eda vera dn atvinnu (Bradley o.fl., 2008; Wagner,
1995).

Hegdunarerfidleikar hafa ekki adeins neikveed dhrif 4 ndm og framtidarhorfur
vidkomandi nemenda, heldur geta einnig truflad ndm samnemenda og aukid dlag 4
kennara (Samband {slenskra sveitarfélaga og Félag grunnskdlakennara, 2012; West-
ling, 2010). Nidurstodur Westling (2010) syndu ad 4tta af hverjum tiu kennurum t6ldu
adra nemendur leera minna vegna erfidrar hegdunar samnemanda. P4 sogdu dtta af
hverjum tiu almennum og prir af hverjum fjérum sérkennurum ad erfid hegdun yki
streitu peirra i starfi. Pessar nidurstédur eru i samraemi vido nidurstodur kdnnunar
medal islenskra grunnskélakennara sem syndi ad kennarar fyndu fyrir vaxandi dlagi i
starfi vegna aukinna hegdunarvandkveaeda og ad ,erfidir nemendur” og agavandamal
veeri pad sem peim peetti erfidast vio kennarastarfio (Samband islenskra sveitarfélaga
og Félag grunnskdlakennara, 2012, bls. 36). Rannsékn sem gerd var 4 lidan islenskra
kennara drid 2005 leiddi 1 1jés ad helstu streituvaldar { starfi veeru vinnuédlag og tima-
skortur dsamt aga- og hegdunarvanda. Einnig kom fram ad kennarar h6fou dhyggjur
af erfioleikum nemenda og péttu tdrreedi of fa (Anna Péra Baldursdéttir og Valgerour
Magnusdéttir, 2007). Pad er pvi margt sem bendir til pess ad hegdunarerfidleikar nem-
enda valdi grunnskélakennurum 4 fslandi talsverdu dlagi { starfi.

Tilfinningaprot medal kennara

Alag og langvarandi streita { starfi getur leitt til kulnunar (Burke og Greenglass, 1995;
Maslach, Schaufeli og Leiter, 2001). Maslach o.fl. (2001) hafa skilgreint prjd peetti
kulnunar; hlutgerving (e. depersonalization), minnkandi starfsdrangur (e. reduced per-
sonal accomplishment) og tilfinningaprot. Med hlutgervingu er &tt vid ad vidkomandi
hlutgeri skjélsteedinga sina, komi ekki fram vid pd eins og manneskjur heldur fjar-
leegist pd med pvi ad koma fram vid pd eins og hluti. Minnkandi starfsdrangur visar
til peirrar tilfinningar vidkomandi ad vinnuframlag hans hafi litla sem enga pydingu.
Tilfinningaprot er sd pdttur sem oftast er visad til pegar fjallad er um kulnun en pd
finnst vidkomandi ad hann sé uppgefinn tilfinningalega, finnur fyrir vanmadttarkennd
og fjarleegist starf sitt tilfinningalega og vitsmunalega (Anna Péra Baldursdoéttir og
Valgerdur Magnusdéttir, 2007; Maslach o.f1., 2001).
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Ymsir peettir tengjast kulnun { starfi. Umfangsmikil kénnun var gerd i Frakklandi &
dhrifapdttum kulnunar medal kennara 4 6llum skélastigum, frd leikskéla upp i hé-
skdla (Vercambre, Brosselin, Gilbert, Nerriere og Kovess-Masféty, 2009). i ljés kom
a0 kvenkyns kennarar fundu frekar fyrir tilfinningaproti og minnkandi starfsdrangri
medan karlkyns kennurum var heettara vid hlutgervingu. Kennarar fjolmennra bekkja
og peir sem kenndu & yngri stigum grunnskéla fundu oftar fyrir tilfinningaproti en
kennarar eldri nemenda. Einnig kom frekar fram tilfinningaprot og hlutgerving
hjé peim sem kenndu i féteekari hverfum (e. underprivileged areas) en hjd peim sem
kenndu i, venjulegum” hverfum (Vercambre o.fl., 2009). Medal islenskra kennara hafa
komid fram visbendingar um ad kulnun sé meiri 4 medal yngri kennara en peirra
eldri (Anna Péra Baldursdéttir og Valgerdur Magnisdéttir, 2007). T rannsékn medal
norskra kennara kom fram ad timaskortur hafdi sterkust tengsl vid tilfinningaprot
kennara (Skaalvik og Skaalvik, 2010). Pannig voru peir kennarar sem upplifdu mestan
timaskort almennt mest & protum tilfinningalega. Einnig hofou peir kennarar sem
fundu fyrir miklu tilfinningaproti litla tri 4 eigin getu sem kennarar. Eins og neerri ma
geta, upplifdu kennarar sem fundu fyrir miklu tilfinningaproti minni starfsaneegju
(Skaalvik og Skaalvik, 2010).

Tengsl milli hegdunarerfidleika nemenda og kulnunar kennara 1 starfi hafa oft
komid fram i rannséknum (Hastings og Bham, 2003; Kokkinos, 2007; McCormick
og Barnett, 2011; Vercambre o.fl., 2009).  rannsékn 4 dhrifapdttum kulnunar breskra
grunnskélakennara kom 1 ljés ad hegdunarmynstur nemenda tengdist mismunandi
undirpdttum kulnunar. Vanvirding af hélfu nemenda tengdist baedi tilfinningaproti
og hlutgervingu hjd kennurum, en skortur 4 félagslegum samskiptum nemenda vid
kennara tengdist hlutgervingu og minnkandi starfsdrangri (Hastings og Bham, 2003).
Hjd grunnskdlakennurum & Kypur meeldist einnig samband & milli hegdunarerfid-
leika nemenda og kulnunar (Kokkinos, 2007). Streita tengd pvi a0 fast vid erfida hego-
un nemenda hafdi par sterkust tengsl vid kulnun, en hiin birtist 4 mismunandi hatt hja
kennurum. Peir kennarar sem voru mjog samviskusamir upplifdu frekar hlutgervingu
en peir sem fundu fyrir timaskorti fundu oftar fyrir tilfinningaproti (Kokkinos, 2007).

Kulnun { starfi helst oft { hendur vid 16ngun kennara til ad skipta um starfsvett-
vang. Reyndust allir prir peettir kulnunar tengjast alvarlegum aformum dastralskra
nylida { kennslu um ad heetta stérfum (Goddard og Goddard, 2006). Stundum tengj-
ast slikar fyrireetlanir beint erfidri hegdun nemenda (Ingersoll, 2001; Kukla-Acevedo,
2009). Nylidar i kennslu virdast sérstaklega vidkveemir fyrir erfidri hegdun nemenda
og pad getur vegid pungt i dkvordun peirra um ad heetta kennslu (Kukla-Acevedo,
2009). I rannsékn medal islenskra kennara reyndust prir fjérdu peirra hafa thugad
a0 heetta storfum, par af flestir vegna launakjara, vinnudlags og virdingarleysis fyrir
starfi kennarans (Anna Péra Baldursdéttir og Valgerdur Magntsdéttir, 2007).

Vinnubrogd kennara geta &att patt 1 samspili hegdunarerfidleika nemenda og
kulnunar. Til ad mynda komu fram tengsl milli truflandi hegdunar nemenda, bekkjar-
stjornunaradferda og tilfinningaprots kennara i rannsékn Reinke, Herman og
Stormont (2013). Rannséknin var gerd i grunnskélum i midvesturrikjum Bandarikj-
anna par sem unnid var eftir adferdum Heildsteeds studnings vid jdkvaeda hegdun
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(e. School-wide Positive Behavioral Interventions and Support, SW-PBIS). Peir kennarar
sem notudu mikid af almennu hrdsi eda jadkveedum ummeelum um nemendur h6fdu
mikla trd 4 sér sem bekkjarstjérnendur og hjd peim var 1itid um truflandi hegdun nem-
enda. Peir kennarar sem notudu hlutfallslega meira af neikveedum athugasemdum en
jakvaedum, og brugdust vid truflandi hegdun nemenda med hvossum skammaryrd-
um fundu frekar fyrir tilfinningaproti. Hjd peim var einnig mest um truflandi hegdun
nemenda (Reinke o.fl., 2013). Pessar nidurstéour fela { sér visbendingar um samspil
hegdunar nemenda, vinnubragda kennara og kulnunar en ekki er hagt ad dlykta
um orsakasamband pessara pétta eda 1 hvada timar6d peir eiga sér stad. Tilraun var
gerd til pess ad kortleggja timalegt samhengi pessara pétta 1 langtimarannsékn medal
grunnskdélakennara 1 Hollandi (Brouwers og Tomic, 2000). Markmidid var ad kanna
tengsl trdar 4 eigin getu i bekkjarstjiérnun vid pessa prjd undirpeetti kulnunar. T 1jés
kom ad mikid tilfinningaprot spddi fyrir um litla trd 4 eigin getu sem sidan tengdist
minnkandi starfsdrangri. Pannig h6f0u kennarar sem voru tilfinningalega 4 protum
ekki mikla trd & sér sem bekkjarstjornendur og upplifdu minnkandi starfsarangur, lik-
lega vegna pess ad peir géfust fljétt upp 4 ad reyna ad takast d vid hegdunarerfidleika
nemenda. Petta samspil spddi sidan fyrir um aukna hlutgervingu fimm manudum
sidar (Brouwers og Tomic, 2000).

Studningur vid kennara

Starfsfélk grunnskdla hérlendis beitir fjolbreyttum drreedum til ad takast 4 vid hego-
unarerfidleika eins og fram kom i rannsékn Ingvars Sigurgeirssonar og Ingibjargar
Kaldaléns (2006). Par kom einnig i 1jés ad gédur skdlabragur og jdkvaett vidhorf til
nemenda og foreldra einkenndi skéla par sem starfsfélki fannst pad hafa g6 tok 4
vandanum eda hegdunarvandi var minnstur. Visbendingar eru um ad { skélum par
sem markvisst forvarnarstarf og hegdunarstjérnun fer fram finni kennarar sidur fyrir
kulnun (Ross, Romer og Horner, 2012).

Studningur { starfi er mikilveegur pdttur i starfsdnegju kennara og hann tengist
jafnframt beitingu drangursrikra adferda til ad takast 4 vid hegdunarerfidleika nem-
enda. Til a0 mynda kom fram i rannsékn Westling (2010) ad kennarar sem fengu meiri
studning til ad takast 4 vid erfida hegdun notudu frekar gagnreyndar adferdir i pvi
sambandi en kennarar sem fengu minni studning. Pannig virdist studningur { starfi
geta hjélpad kennurum ad beita drangursrikum leidum til ad fyrirbyggja eda draga
dr hegdunarerfidleikum. Kennarar geta fengid slikan studning dr ymsum 4ttum, svo
sem frd 60rum kennurum eda studningsfulltrdum, skdlastjornendum, foreldrum
nemenda, lausnarteymi innan skélans, sérfreedingi i hegdunarstjérnun eda 60rum
sérfreedingum utan skélans eda jafnvel stjornendum sveitarfélagsins (Westling, 2010).

Algengast virdist vera ad kennarar fdi studning fra sinu nanasta samstarfsfélki eda
skélastjérnendum. Rannsékn Westling (2010) syndi ad rdmlega sex af hverjum tiu
sérkennurum sogdust oft f4 studning fra 60rum kennurum eda studningsfulltrdum
en pad atti adeins vid teeplega einn af hverjum tiu almennum kennurum. Helmingur
sérkennara fékk oft studning fra skélastjornendum samanborid vid pridjung almennra
kennara. Hlutfall sérkennara sem fékk oft radgjof frd teymi vio ad ttbua einstaklings-
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midada stuoningsaeetlun var 38% samanborid vid 25% almennra kennara. Loks fékk
rimur fjérdungur sérkennara oft studning frd sérfraeedingum i hegdunarstjérnun eda
atferlisgreiningu en einungis sjotti hver almennur kennari. Pessar nidurstodur benda
til pess a0 sérkennarar fai meiri studning en adrir kennarar en pé kom ekki fram mun-
ur pegar spurt var um sérfraedinga utan skolans; einn af hverjum tiu kennurum saggo-
ist oft fa studning frd peim (Westling, 2010).

Mikilveegi studnings vid kennara pegar tekist er d vid erfida hegdun kom fram i
rannsokn Ingvars Sigurgeirssonar og Ingibjargar Kaldaléns (2006). Starfsfélk skéla
taldi skort & utanadkomandi studningi sérfreedinga vera einn meginvandann vio
kennslu nemenda med hegdunarvanda, 4 eftir of litlu fjgrmagni og gedreenum vanda-
mélum nemenda. Akall um aukna faglega rddgjof matti greina pegar starfsfélk skéla
var spurt hvad veeri naudsynlegast ad gera til ad haegt veri ad koma betur til méts
vid born med hegdunarvanda (Ingvar Sigurgeirsson og Ingibjorg Kaldaléns, 2006). T
rannsékn 4 starfshdttum grunnskdla fannst rimlega dtta af hverjum tiu fagmenntud-
um starfsmonnum samstarf kennara og studningur stjérnenda skipta mjog miklu mali
fyrir g6da hegdun nemenda (Anna-Lind Pétursdéttir, 2013; Runar Sigpérsson o.fl.,
2014). Rimlega niu af hverjum tiu starfsménnum péttu sérfraedingar innan skélans
gegna mikilveegu hlutverki vid ad studla ad gédri hegdun nemenda en rimlega prir
fjorou toldu sérfreedinga utan skélans mikilveega i pvi sambandi (Anna-Lind Péturs-
déttir, 2013).

Mikilveegi studnings samstarfsf6lks birtist ekki sist { pvi ad hann getur dregid tr
heettu 4 kulnun (Greenglass, Burke og Konarski, 1998). Kennarar sem f4 litinn studn-
ing frd samstarfsmonnum eru liklegri til ad upplifa einkenni kulnunar en peir sem
fa studning (Burke og Greenglass, 1995). Einnig syndi rannsékn medal bandariskra
kennara ad agamal og skortur 4 studningi skdlastjérnenda var ein af megindsteedum
fyrir skertri starfsanaegju og uppsogn (Ingersoll, 2001). Fram kom 1 islenskri rann-
s6kn ad pvi meiri hvatningu og studning sem kennurum fannst peir {4 frd skélastjorn-
endum, foreldrum og samkennurum, peim mun 6liklegri voru peir til ad syna merki
um kulnun (Anna Péra Baldursdéttir og Valgerour Magnusdéttir, 2007). Langtima-
rannsékn medal grunnskdlakennara { Kanada syndi ad dlagspeettir i vinnuumhverf-
inu, svo sem skortur & studningi, komu fyrst fram 1 tilfinningaproti hjd kennurum
(Greenglass o.fl., 1998). Jafnframt kom 1 1jés ad fyrirbyggjandi dhrif studnings i starfi
voru mismunandi eftir kyni. Medal kvenkennara dré studningur samkennara ur lik-
um 4 tilfinningaproti en hjd karlkennurum jék studningur stjérnenda og samkennara
upplifun kennaranna & drangri i starfi (Greenglass o.£l., 1998). Svipud dhrif komu fram
i rannsékn medal kennara i Bandarikjunum par sem studningur stjérnenda hafdi mest
dhrif 4 starfsdneegju kennara, og réd sidan mestu um pad hvort kennarar hygdust
halda dfram 1 starfi (Tickle, Chang og Kim, 2011).  rannsékn 4 lidan kennara hérlendis
kom einmitt fram ad hrés og studningur fré skdlastjornendum og samstarfsfélki var
medal pess sem kennurum fannst mest hvetjandi i starfi (Anna Péra Baldursdéttir og
Valgerdur Magnusdéttir, 2007).

Studningur fra vinnufélogum skiptir sérstaklega miklu madli pegar vinnudlagid er
mikid. Petta syndi rannsékn medal kennara med innan vio priggja dra starfsreynslu 1
Kanada. Par reyndist vera skyrt samband milli minni félagslegs studnings { vinnunni
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og meiri I6ngunar til ad heetta i starfi. Peir kennarar sem fengu gédan studning frd
starfsfélogum vildu sidur skipta um starfsvettvang og pessi tengsl urdu sterkari eftir
pvi sem vinnuélag jokst (Pomaki, DeLongis, Frey, Short og Woehrle, 2010). Pannig eetti
ad vera haegt ad draga ur likum 4 kulnun kennara og brotthvarfi peirra tr sk6lum med
6flugum studningi vinnufélaga, ekki sist ef hann nytist til ad takast 4 vid hegdunar-
erfidleika nemenda.

Markmid rannséknarinnar

Fram hefur komid ad talsvert sé um hegdunarerfidleika medal islenskra nemenda
(Anna-Lind Pétursdéttir, 2013; Ingvar Sigurgeirsson og Ingibjorg Kaldaléns, 2006;
Runar Sigpérsson o.fl., 2014) sem aetla md ad hafi neikvaed dhrif 4 ndm peirra og sam-
nemenda (Bradley o.fl., 2008; Westling, 2010). Erfid hegdun nemenda eykur einnig
dlag a kennara { starfi (Samband islenskra sveitarfélaga og Félag grunnskélakennara,
2012; Westling, 2010) og ytir undir kulnun peirra (Hastings og Bham, 2003; Kokkinos,
2007; McCormick og Barnett, 2011; Vercambre o.fl., 2009). Hins vegar skortir rann-
séknir & tengslum erfidrar hegdunar vid lidan kennara hérlendis, og pd sérstaklega
vi0 kulnun 1 starfi. Hér verdur leitast vid ad svara eftirfarandi rannséknarspurningum
um hegdunarerfidleika nemenda, dhrif peirra 4 lidan kennara og hvada studning peir
fd 1 starfi:

e Hversu oft purfa kennarar ad takast 4 vid erfida hegdun nemenda { starfi?

e Hver eru ghrif erfidrar hegdunar nemenda 4 kennara og nemendur?

¢ Finna kennarar fyrir einkennum tilfinningaprots og tengjast pau erfidri hegdun
nemenda?

e Hvadan {4 kennarar studning til ad takast d vid erfida hegdun?

ADFERD
Péatttakendur

[ drtakinu voru 182 kennarar, 84-95 beirra (46-52%) svorudu peim spurningum sem
eru til umfjollunar i pessari grein. Svarhlutfallid var 51% ad medaltali. Kennararnir
storfudu i niu stérum grunnskélum & hofudborgarsveedinu med nemendafjolda a bil-
inu 366-720. Skdélarnir voru valdir tt frd hentugleika, sjd ndnar undirkaflann Fram-
kveemd. Af drtakinu voru 36% tur premur skélum par sem Uppbyggingarstefnan hafdi
verid innleidd, 36% tr premur skélum med Heildsteedan studning vid jdkvaeda hegdun
og 28% ur premur skélum par sem unnid var med SMT-skolafeerni. Af peim sem luku
spurningalistanum stérfudu 81% sem umsjonarkennarar i 1.-6. bekk, 17% sem sér-
kennarar og 2% vi0 annars konar kennslu.

Meelitaeki

Pétttakendur svorudu spurningum af lista Westling (2010) um kennara og erfida hego-
un nemenda (e. Questionnaire about teachers and challenging behavior). Westling samdi
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listann med hlidsjon af skrifum & freeGasvidinu og reyndust proéffredilegir eiginleik-
ar listans i upprunalegu ttgafunni vidunandi. Areidanleiki endurtekinnar préfunar
spurningalistans 1 rannsékn Westling (2010) var dseettanlegur (a=0,71-0,99) fyrir 6l
atridi nema tvo. Alfastudull 1 pessari rannsékn var géour (a=0,86-0,90), fyrir utan
flokk spurninga um studning til ad takast & vid erfida hegdun (0=0,67). Greinarhof-
undar pyddu spurningalistann og 16gudu ad islensku umhverfi, par sem 6rfa atridi
sem ekki dttu vid voru tekin 1t (t.d. svarmoguleiki um farandkennara sem ekki tiokast
i islenskum skélum) og 60rum beett vid (t.d. var spurningu sem fjalladi um tvo atridi
skipt { tvennt). Pydd ttgdfa listans var forpréfud med pvi ad senda hann med télvu-
posti & 22 kennara og bidja pd ad svara spurningum og gefa skriflega endurgjof meo
dbendingum um pad sem betur meetti fara. Uppsetning listans var beett og skerpt &
ordalagi i samraemi vid athugasemdir peirra 16 sem sendu skriflega endurgjof. Spurn-
ingalistinn pétti yfirleitt vera skyr, en umsjonarkennarar 4 unglingastigi attu erfitt
med ad svara einstaka spurningum um nemendahdp sinn og pvi var dkvedid ad tak-
marka fyrirlogn vid umsjénarkennara 1 1.-6. bekk og sérkennara 4 6llum aldursstig-
um. Hér verdur reett um pd peetti spurningalistans sem eru til umfjéllunar i pessari
grein, sja ndnar i meistaraprofsritgerd Sneefridar Drafnar Bjorgvinsdottur (2014).

Nemendur og hegdun peirra. Péatttakendur voru bednir ad meta hversu oft peir pyrftu
ad takast d vi0 einhvers konar erfida hegdun 4 sj6 punkta Likert-stiku, frd aldrei til mjog
oft d dag. Erfidu hegduninni var skipt tiu flokka: métpréa og 6hlyoni, skemmdarverk,
truflun, hegdun sem felur { sér brot & 16gum, likamlegt ofbeldi, sjdlfskadandi hegdun,
ad draga sig 1 hlé og fordast samskipti, félagslega 6videigandi hegdun, endurteknar
eda sjdlfsérvandi hreyfingar og hétun, stridni eda adrar neikveedar athugasemdir {
gard annarra. Fyrir hvern flokk var gefid eitt eda fleiri deemi, svo sem: Nemandi truflar
kennslu eda bekkjarstarf. Deemi: Kallar hdtt yfir bekkinn. Til vidbétar tiltéku pétttak-
endur hversu margir af nemendum peirra veeru med formlega greiningu um frévik
i proska eda adlogun (sem 14 fyrir pegar konnun var gerd) og hversu margir med til-
tekna greiningu syndu erfida hegdun.

Samstarf og studningur. Spurt var hvadan kennarar fengju studning til ad takast & vid
erfida hegdun. Pétttakendur merktu vid d fimm punkta Likert-stiku, frd aldrei til mjog
oft, hversu oft peir fengju studning ur sj6 mismunandi dttum.

Ahrif erfidrar hegdunar. Patttakendur téku afstddu til sex stadheefinga um ghrif erf-
iorar hegdunar nemenda 4 kennarana og nemendur peirra 4 fimm punkta Likert-
stiku, fra mjog 6sammala til mjog sammala.

Til vidbdtar vid spurningar af lista Westling (2010) svorudu patttakendur fijérum
spurningum um tilfinningaprot 4 fimm punkta Likert-stiku, frd mjog 6sammala til
mjog sammadla. Spurningarnar voru séttar { spurningalista Maslach (Maslach Burnout
Inventory — Educators Survey, MBI) (Kokkinos, 2006; Maslach og Jackson, 1981), sem
greinarh6fundar pyddu.

Framkvaemd

Haft var samband vid skdlaskrifstofur priggja sveitarfélaga & hofudborgarsvaedinu og
sampykki fengid til ad hafa samband vid skdlastjéra i grunnskélum vegna pétttoku
kennara i rannsékninni. Valdir voru stérir skdlar sem hofou innleitt heildsteed kerfi til
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ad stydja eeskilega hegdun nemenda. T6lvupdstur var sendur til skélastjéra med upp-
lysingum um rannséknina og 6sk um patttoku. Til pess ad auka likur 4 patttoku var
skdlastjornendum bodid ad fd sérstaka drvinnslu 4 gognunum fyrir sinn skéla med
samanburdi vid adra skdla ad rannsékn lokinni, ef neegilega hatt svarhlutfall needist.
Péstinum var fylgt eftir med simtali viku sidar. Alls var haft samband vid fjértan skdla
par til sampykki hafdi fengist fra premur skélum dr hverju sveitarfélagi med mismun-
andi agakerfi, alls niu skélum.

Spurningalistinn var settur upp rafreent i forritinu LimeSurvey hja Kannanir.is. Med
listanum fylgdi kynningarbréf par sem patttakendur fengu upplysingar um rannsékn-
ina (Sigurdur Kristinsson, 2003). Svor voru ekki rekjanleg til einstakra pétttakenda og
i pakkleetisskyni var pétttakendum bodid ad taka patt { happdreetti i lok spurninga-
listans. Rannséknin var framkveemd i samreemi vid 16g um persénuvernd (Log um
persénuvernd og medferd persénuupplysinga nr. 77/2000).

[ tveimur skélum fékkst leyfi til ad leggja spurningalistann fyrir { tolvum 4 stadnum,
annars vegar par sem kennarar voru bodadir { tdlvustofu og hins vegar rétt fyrir upp-
haf kennarafundar. Ad beidni greinarh6funda sendi skdlastjéri peim sem ekki voru
meettir hlekk & spurningalistann { tolvupdsti. T 6drum skélum sendi skélastjéri hlekk
d spurningalistann { tolvupdsti til pdtttakenda. Ekki reyndist munur & svarhlutfalli
eftir pvi hvort lagt var fyrir 4 stadnum eda einungis med t6lvupdsti. Skélastjéri sendi
itrekun me9 télvupdsti ramri viku seinna og lokadminningu viku ddur en gagnaoflun
lauk. Gagnaoflun héfst { fyrrihluta oktéber 2013 og lauk 1. névember 2013.

Tolfraedileg Grvinnsla

Vid drvinnslu gagna var notad tolfreediforritio SPSS, utgafa 21. Lysandi tolfreedi fyrir
allt drtakid var sett fram til pess ad svara rannséknarspurningum. Gégnin voru sett
upp 1 toflur og myndir med Excel-toflureikni, tdtgdfu 14.1.0. Vid drvinnslu voru 61l
svOr sem barust vio spurningalistanum notud, einnig peirra sem ekki luku vio listann.
Heildartolur i téflum geta pvi verid mismunandi eftir pvi hve margir svérudu tiltekn-
um spurningum. Konnud var fylgni milli atrida 4 spurningalistanum og midad vio
95% oryggismork pegar kom ad markteekni. Til ad skoda fylgni & milli einstakra atrida
a spurningalistanum sem meeld voru d radkvarda var notad Spearmans rho og fyrir
jafnbilabreytur var fylgni reiknud meo Pearsons r (Amalia Bjornsdoéttir, 2003).

NIDURSTOPUR

Hér & eftir verdur kynntar nidurstodur rannséknarinnar um mat patttakenda a pvi
hversu oft peir purftu ad fdst vid erfida hegdun nemenda { starfi, dhrif hennar 4 lidan
peirra og studning sem beir fengu til ad takast & vid hegdunarerfidleikana.
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Erfid hegdun

Ad mati kennara { pessari rannsékn syndi um fjérdungur nemenda peirra erfida hego-
un og flestir t6ldu sig purfa ad takast & vid slika hegdun daglega. Eins og sjd m4 4
mynd 1 purftu umsjonarkennarar i 1.-6. bekk og sérkennarar oftast ad fast vio trufl-
un, métprda og 6hlydni. Sjaldnast urdu kennarar varir vid 6loglega eda sjdlfskadandi
hegdun.

Aldrei/sjaldnar 2-3 i manudi/nénast vikulega/2-4 sinnum i viku » Nanast daglega/oft & dag

Truflun |8 8 s
= Métpréi og Shlydni 9 24 ==, ———— 1}
N Félagsl Svidei di hegdun 24 s —
§ Sialfsérvandi hreyfingar 48 22 ()
g Neik h di 22 49 — E——
;§ Félagsleg einangrun 30 49 — | —
2 Likamlegt ofbeldi 31 51 —_——
H kemmdarverk 64 30 -5
> Olégleg hegdun 92 P |
T Sialiskadandi hegdun | 93 5
Métbrdi og Shlydni 13 38 D eEEEE———
Truflun 44 e
5 Félags| 6videigandi hegdun 13 50. ] R —
E Neik l Ji 19 56 I pE——
5 Félagsleg einangrun 31 50 [ E—
g Sjélfssrvandi hreyfing 44 44 EE—

% Likamlegt ofbeldi 5 44

v k 4 c,‘,\ sa A7
Sjalfsk di hegdun 75 25
Olsgleg hegdun - - s | ’.ﬁ s s s s .
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Mynd 1. Mat kennara & pvi hversu oft peir purfa o8 takast & vi tiltekna erfida hegdun, greint eftir starfi

Ad medaltali syndi fjordungur nemenda kennara sem svérudu pessum hluta spurn-
ingalistans erfida hegdun (sjd toflu 1). Hver nemandi sem syndi erfida hegdun var
adeins talinn einu sinni. Hlutfall peirra sem syndu erfida hegdun var heest medal nem-
enda med tilfinninga- eda hegdunarroskun og nemenda med athyglisbrest med eda an
ofvirkni.

Tafla 1. Fisldi og hlutfall nemenda sem synir erfida hegSun, greint eftir fravikum i proska eda adlégun

Fjoldi nemenda Hlutfall nemenda
medaltal sem synir erfida hegdun (%)
Edlilegur proski 17,1 12
Onnur heilsuskerding 0,1 18
Sértaekir namserfidleikar 3,4 18
Likamleg fravik 0,5 27
Tal- eda tungumadlaerfidleikar 1,7 28
Einhverfa eda énnur roskun & einhverfuréfi 0,9 38
Proskafrdvik (6nnur en & einhverfuréfi) 0,8 45
Athyglisbrestur med eda dn ofvirkni 3,2 63
Tilfinninga- eda hegéunarréskun 1,4 70
Allir nemendur 28,7 24
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Ahrif erfidrar hegdunar

AJ mati flestra kennara sem téku pétt { rannsékninni hafdi erfid hegdun neikveed dhrif
a péd, svo og 4 nemendur peirra (sjd mynd 2). Niu af hverjum tiu pétttakendum dlitu
ad nemandi sem syndi erfida hegdun leerdi minna af peim s6kum. Litlu feerri téldu ad
adrir nemendur leerdu minna vegna erfidrar hegdunar samnemanda. Jafnframt kom
fram { svérum margra pétttakenda ad erfid hegdun nemenda yki streitu og dreegi ur
drangri peirra i kennarastarfinu. Rimur helmingur pétttakenda sagdi ad erfid hegdun
nemenda fengi pa til ad thuga ad heaetta ad kenna.

B Mjsg 6 al o al Hvorki Gla né 6 al LN al B Mjsg al
s nreer .7
minna vegna hennar
Erfid hegdun nemenda eykur streitu 3 17
biemar 1011 SE
Erfid hegdun nemenda tekur stéran hluta 14 13
offima minum (LA _13_ G
Adrir nemendur leera minna vegna W 12
erfidrar hegdunar samnemanda
Erfid hegdun nemenda dregur 0r arangri 1 2
minum i starfi
Erfid hegdun nemenda feer mig til o 19 13
ihuga ad hztta a8 kenna
0‘% 2(‘)% 46% 66% 86% ]OIO%

Mynd 2. Mat umsjénar- og sérkennara & dhrifum erfidrar hegdunar & sig og nemendur sina

Tilfinningaprot

Sumir kennaranna sem téku pdtt i rannsékninni fundu fyrir einkennum tilfinninga-
prots i tengslum vio starf sitt (sjd mynd 3). Teepur pridjungur kennara fann fyrir mik-
illi preytu pegar peir purftu ad takast 4 vid nyjan vinnudag og fimmtungur fann fyrir
miklum pirringi eda fannst hann vera tilfinningalega 4 protum vegna starfs sins.

B Mjsg 6 al Osamml Hvorki ala né 6 al ¥ Sammdla W Mijsg al
Eg finn fyrir mikilli preytu pegar ég vakna & 31 25 -
morgnana og parf a8 takast & vid njan vinnudag

Mér finnst ég tilfinningalega
& protum 0t of starfinu minu

39 18

Eg finn fyrir miklum pirringi 38 23 -
0t of vinnunni minni

Mér finnst ég Gtbrunnin
0t of starfinu minu 44 15 -

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

Mynd 3. Upplifun umsjonar- og sérkennara & mismunandi einkennum filfinningaprots

UPPELDI OG MENNTUN/ICELANDIC JOURNAL OF EDUCATION 23(2) 2014 75



ERFID HEGDUN NEMENDA

Jékvaed fylgni (r,= 0,22-0,37) reyndist milli pess hversu oft pétttakendur purftu ad
takast 4 vid tiltekna erfida hegdun, sérstaklega truflun, og einkenna tilfinningaprots
(sja toflu 2).

Tafla 2. Fylgni (r,) & milli pess hversu oft umsjénar- og sérkennarar takast & vid mismunandi tegundir
erfidrar hegdunar og upplifun peirra & einkennum filfinningaprots

Eg finn fyrir miklum pirringi

ut af vinnunni minni
Meér finnst ég tilfinningalega

4 protum tt af starfinu minu

Eg finn fyrir mikilli preytu
pegar ég vakna 4 morgnana
og parf ad takast 4 vid nyjan
Mér finnst ég ttbrunnin/n

Truflun 0,37** 0,28** 0,34** 0,29**
Motpréi og Shlydni 0,29** 0,24* 0,25* 0,18
Félagslega 6videigandi hegdun 0,27** 0,18 0,24* 0,24*
Olbgleg hegdun 0,23* 0,29** 0,27* 0,19
Hétun, stridni eda adrar neikveedar athugasemdir ... 0,26* 0,18 0,27%* 0,19
Skemmdarverk 0,16 0,17 0,25* 0,22*
Likamlegt ofbeldi 0,09 0,11 0,13 0,01
Sjdlfskadandi hegdun 0,07 0,14 0,07 0,06
Félagsleg einangrun 0,12 0,09 0,06 0,00
Endurteknar eda sjalfsorvandi hreyfingar 0,19 0,16 0,12 0,12

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

Auk pessa reyndist vera fylgni milli upplifunar 4 einkennum tilfinningaprots og
hversu oft pdtttakendur tékust & vid mismunandi tegundir erfidrar hegdunar (r(84)
= 0,34, p = 0,001). Pvi oftar sem kennarar purftu ad takast & vid erfida hegdun nem-
enda, peim mun meiri einkennum tilfinningaprots fundu peir fyrir. Pad hversu oft
kennarar purftu ad takast 4 vid mismunandi tegundir erfidrar hegdunar skyrdi 12% af
breytileika svara um tilfinningaprot (r* = 0,12).

Studningur til ad takast & vid erfida hegdun

Misjafnt var hvadan kennarar fengu studning til ad takast a vid erfida hegdun (sjd
mynd 4). Pdtttakendur greindu frd pvi ad peir fengju oftast studning frda 60rum
kennurum eda studningsfulltrdum. Par 4 eftir kom studningur frd skélastjornendum
og foreldrum. Meirihluti kennara sagdist sjaldan eda aldrei fd studning frd sérfredingi
i hegdunarstjérnun eda frd pjénustumidstdd til ad takast & vid erfida hegdun.
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Aldrei/sjaldan Stundum = Oft/misg oft
Fré 63rum ke
pomiee i v S
eda um
Fra skolastjornendum,
svo sem fré deildarstjora 2 & _
Fré foreldrum/forréSamannum 27 36 _
Fré teymi vid ad 0tbg
einsolngamiaB shningsésen 5 3 .
Fré sérfraeSingi i hegdunarsfiérnun
eda afferlisgreiningu & 36 -
Fra serFraeBmgl;uvv’umn skélans, 58 40 I
svo sem fré pjont
Fra stiornendum sveitarfélagsins 95 4|
0% 0%  40%  60%  80%  100%

Mynd 4. Mat umsjonar- og sérkennara & pvi hversu oft peir fengju studning fré tiltieknum ailum til a8
takast & vid erfida hegdun

UMRADA

Nidurstodur syndu ad kennararnir i pessari rannsékn purftu ad takast a vid erfioa
hegdun nemenda nédnast daglega eda jafnvel oft & dag. Patttakendur greindu frd pvi
ad peir fyndu fyrir einkennum tilfinningaprots, ad erfid hegdun hefdi neikveed ghrif 4
P4 sjédlfa og nemendur peirra og ad peir fengju helst studning frd samstarfsfélki sinu
vardandi leidir til ad takast & vid erfida hegdun.

Erfid hegdun

Ad mati kennara sem téku pétt i pessari rannsékn er erfid hegdun nemenda algeng
og umfangsmikil. Likt og almennir kennarar i rannsékn Westling (2010) tilgreindu
patttakendur ad um fjérdungur nemenda syndi erfida hegdun, pad eru sex til sjo {
28 nemenda hépi. Til samanburdar kom fram i rannsékn Ingvars Sigurgeirssonar og
Ingibjargar Kaldaléns (2006) ad tveir til prir nemendur eettu ad jafnadi vid hegdunar-
vandkveedi ad strida { hverjum bekk. Pennan mun md mogulega skyra med mismun-
andi skilgreiningum & ,erfidri hegdun” og ,hegdunarvandkvaedum”. I rannsékn
Ingvars og Ingibjargar var gengid it frd skilningi pdtttakenda 4 , hegdunarvandkvaed-
um” en i pessari rannsékn var skilgreining & , erfidri hegdun” frekar vid (sjd upptaln-
ingu undir Meeliteeki), og f6l medal annars { sér félagslega einangrun, sem 6vist er ad
kennarar almennt myndu flokka sem , hegdunarvandkveaedi”. Muninn meetti auk pess
mogulega rekja til mismunandi trtaka. Rannsékn Ingvars og Ingibjargar nddi til ryni-
hépa 1 6llum almennum grunnskélum Reykjavikur medan adeins um helmingur dr-
taks kennara tr niu skélum ték patt { pessari rannsékn og mogulega voru pad frekar
peir sem kenna moérgum nemendum med hegdunarerfidleika en hinir sem kenna feerri
pvi maélaflokkurinn brennur meira a peim.
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Algengast var ad kennarar i pessari rannsékn pyrftu ad fast vid truflun, métpréa
og 6hlydni hjd nemendum sinum. [ rannsékn 4 starfshattum { 20 grunnskélum vorid
2010 kom einnig fram ad su erfida hegdun sem fagmenntad starfsfélk purfti oftast ad
takast 4 vi0 var truflandi hegdun (Anna-Lind Pétursdéttir, 2013; Rinar Sigpdrsson
o.fl., 2014). Truflandi hegdun nemenda virdist pé fyrirferdarmeiri ad mati patttakenda
i pessari rannsékn en 1 starfshdttarannsékninni. Nidurstodur syndu ad prir fjérdu um-
sjénarkennara og helmingur sérkennara ségdust purfa ad takast d vid erfida hego-
un { formi truflunar nénast daglega eda oft 4 dag. [ starfshdttarannsékninni sagdist
teeplega helmingur fagmenntadra starfsmanna takast 4 vid truflandi hegdun ndnast
daglega eda oft 4 dag (Anna-Lind Pétursdéttir, 2013; Rinar Sigpdrsson o.fl., 2014).
Mogulega stafar pessi munur 4 milli rannsékna af mismunandi svarhlutfalli og ur-
takssteerd, en starfshdttarannséknin byggdist 4 steerra urtaki og heerra svarhlutfalli
en pessi rannsékn og mogulega voldu frekar peir kennarar ad svara sem purfa oft ad
fést vid hegdunarerfidleika. Hins vegar geeti lika verid ad truflandi hegdun nemenda
hafi aukist 4 peim teepu fjorum drum sem lidu frd starfshdttarannsékninni til pessar-
ar rannsoknar. bad veeri i samreemi vid nidurstddur rannséknar Sambands islenskra
sveitarfélaga og Félags grunnskdlakennara frd drinu 2012 par sem mikill meirihluti
kennara taldi élag i starfi hafa aukist mikid vegna aukinna hegdunarvandkveeda.

Ahrif erfidrar hegdunar

A mati kennara 1 pessari rannsékn hefur erfid hegdun téluverd neikveed dhrif 4 lidan
peirra og starf, svo og & ndm nemenda peirra. Niu af hverjum tiu kennurum t6ldu ad
nemandi sem synir erfida hegdun leeri minna af peim sokum og 4tta af hverjum tiu
toldu adra nemendur leera minna vegna erfidrar hegdunar samnemanda. Petta mat
er hlidsteett mati bandariskra kennara i rannsékn Westling (2010) en par t5ldu sjo til
atta kennarar af hverjum tiu nemanda sem synir erfida hegdun leera minna vegna
hennar og dtta til niu af tiu téldu adra nemendur leera minna vegna erfidrar hegdunar
samnemanda.

Pegar konnud voru ghrif erfidrar hegdunar 4 kennara kom fram ad niu af hverj-
um tiu kennurum { pessari rannsékn pétti erfid hegdun taka stéran hluta af tima sin-
um, sem er neerri tvofalt heerra hlutfall en kom fram 1 rannsékn Westling (2010). Hins
vegar var dlika hatt hlutfall kennara { b4dum rannséknum, um é&tta af hverjum tiu
kennurum, sammédla pvi ad erfid hegdun yki streitu. Eins voru teplega tveir pridju
kennara i badum rannséknunum sammadla pvi ad erfid hegdun dreegi dr drangri peirra
i starfi. Pessar nidurstodur eru { samraemi vid fyrri rannséknir hérlendis sem synt hafa
a0 kennarar telji hegdunarvandkvaedi auka dlag 1 starfi og ad agavandamal og , erfid-
ir nemendur” séu pad erfidasta vid kennarastarfio (Samband islenskra sveitarfélaga
og Félag grunnskolakennara, 2012, bls. 36). Einnig rima nidurstédur vid fyrra mat
grunnskolakennara, ad helstu dlagspeettir i starfi séu vinnudlag, timaskortur og aga-
og hegdunarvandi (Anna Pdra Baldursdéttir og Valgerdur Magntisdéttir, 2007). Pad
er hins vegar verulegt dhyggjuefni ad 56% kennara sem téku pdtt { pessari rannsékn
(61% almennra kennara og 21% sérkennara) segir ad erfid hegdun nemenda fai p4 til
a0 thuga a0 heetta kennslu. Svo hétt hlutfall kom ekki fram hjd Westling (2010), en par
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ihugudu 44% almennra kennara og 11% sérkennara ad haetta ad kenna vegna erfidrar
hegdunar nemenda. Pessi tengsl erfidrar hegdunar, 6dnzegju kennara i starfi og pess
ad kennarar ithugi ad heetta stérfum eru pekkt tr erlendum rannséknum (Ingersoll,
2001; Kukla-Acevedo, 2009) og syna hversu mikilvaegt pad er ad finna leidir til ad
draga ur erfidri hegdun nemenda og fyrirbyggja ad kennarar heetti stérfum vegna
hennar.

Tilfinningaprot

A0 mati kennara { pessari rannsékn eykur erfid hegdun nemenda streitu og élag i
starfi. Rannsoknir syna ad langvarandi alag og streita geti leitt til kulnunar (Burke
og Greenglass, 1995; Maslach o.fl., 2001). A heildina litid fundu einn til prir af hverj-
um tiu kennurum fyrir einkennum tilfinningaprots, par af greindu flestir frd mikilli
preytu vid upphaf vinnudags. Fram hefur komid ad kvenkennarar finni frekar fyrir
tilfinningaproti og minnkudum starfsdrangri en karlkyns kennarar (Vercambre o.fl.,
2009). Ekki var spurt um kyn patttakenda i pessari rannsékn en gera ma rdd fyrir
ad meirihluti kennaranna hafi verid kvenkyns, par sem rimlega dtta af hverjum tiu
kennurum & hoéfudborgarsveedinu eru konur (Hagstofa fslands, e.d.). Hatt hlutfall
kvenna geeti att pdtt i pvi ad allt ad pridjungur pdtttakenda 1 pessari rannsékn upp-
lifir einkenni tilfinningaprots. Jafnframt hefur komid fram ad kennarar sem kenna 4
yngri stigum grunnskdla finni frekar fyrir tilfinningaproti en kennarar 4 eldri stigum
(Vercambre o.f1., 2009), en meirihluti pétttakenda i pessari rannsékn voru umsjénar-
kennarar i 1.-6. bekk. Eins og fram hefur komid eru visbendingar um ad kennarar sem
finna fyrir miklu tilfinningaproti upplifi litla trd 4 eigin getu sem kennarar, finni fyrir
minni starfsdneegju og upplifi minnkandi starfsarangur og um leid kulnun sem tengist
aformum um ad heetta { starfi (Brouwers og Tomic, 2000; Goddard og Goddard, 2006;
Lee og Ashforth, 1996; Skaalvik og Skaalvik, 2010). Pad er pvi dhyggjuefni ad allt ad
pridjungur kennaranna i pessari rannsékn finni fyrir einkennum tilfinningaprots.

Fyrri rannséknir hafa synt fram & tengsl milli hegdunarerfidleika nemenda og
kulnunar kennara { starfi (Hastings og Bham, 2003; Kokkinos, 2007; McCormick og
Barnett, 2011; Vercambre o.fl., 2009). Svipadar nidurstodur komu fram hér, par sem
jakveed fylgni reyndist vera 4 milli tilfinningaprots kennara og hversu oft peir purftu
a0 takast d vi0 erfida hegdun. Pvi oftar sem kennarar greindu frd pvi ad peir pyrftu
ad takast 4 vid erfida hegdun, peim mun liklegra var ad peir upplifdu einkenni til-
finningaprots. Nidurstddurnar samreemast nidurstooum Reinke o.fl. (2013), par sem
kennarar sem fundu fyrir miklu tilfinningaproti mdtu truflun af hdlfu nemenda {
skélastofunni meiri en peir sem fundu minna fyrir pvi. Hafa ber { huga ad pessi tengsl
milli breytnanna jafngilda ekki orsakasambandi. Sambandid getur verid i badar attir.
Visbendingar eru um tengsl milli lidanar kennara og mats peirra 4 erfidri hegdun
nemenda (Anna Déra Steinpérsdéttir, 2009; Hamre, Pianta, Downer og Mashburn,
2008). Pannig geetu kennarar sem eru & protum tilfinningalega metid hegdun nem-
enda erfidari en kennarar sem eru i betra jafnveegi.
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Studningur til ad takast & vid erfida hegdun

A heildina 1itid virdast kennarar { pessari rannsékn helst fd studning frd 6drum
kennurum, skdlastjérnendum og foreldrum vid ad takast & vid erfida hegdun nem-
enda. Kennarar dlita yfirleitt ad studningur samstarfsfélks og stjornenda skipti miklu
mali til ad studla ad gédri hegdun nemenda (Anna-Lind Pétursdéttir, 2013; Runar Sig-
porsson o.fl., 2014) og slikur studningur getur unnio gegn kulnun (Greenglass o.fl.,
1998). Jafnframt kom fram { islenskri rannsékn ad pvi meiri hvatningu og studning
sem kennurum fannst peir fa fra skdlastjornendum, foreldrum og samkennurum,
peim mun 6liklegra var ad peir upplifdu kulnun (Anna Péra Baldursdéttir og Val-
gerdur Magnusdottir, 2007). Hins vegar virdist sa studningur, sem kennarar { pessari
rannsckn fd, ekki duga til ad halda hegdunarerfidleikum { skefjum par sem umfang
erfidrar hegdunar nemenda meelist mikid og meirihluti pdtttakenda thugar ad heetta
kennslu vegna hennar. Mogulega geeti petta stafad af skorti d studningi frd sérfreeding-
um 4 pessu svidi. Adeins um einn af hverjum tiu kennurum { pessari rannsékn sagdist
oft & studning frd sérfredingum i hegdunarstjérnun eda atferlisgreiningu, saman-
borid vid pridjung sérkennara og 16% almennra kennara 1 rannsékn Westling (2010).
Adeins 2% kennara sogdust oft fd studning frd sérfreedingum utan skélans, en hlutfall-
i0 var nokkud heerra medal almennra kennara (13%) og sérkennara (8%) { rannsékn
Westling (2010). Kennarar i rannsékn Westling fengu pvi meiri studning sérfreedinga
og ad peirra mati var erfid hegdun nemenda ekki eins algeng og i pessari rannsékn.
Ekki er heegt a0 fullyrda um orsakasamhengi parna 4 milli, en ad mati kennara hér-
lendis er studningur sérfreedinga mikilveegur til ad studla ad gédri hegdun nemenda
(Anna-Lind Pétursdéttir, 2013; Ranar Sigpdrsson o.f1., 2014). Einnig hefur komid fram
ad kennurum hefur fundist vanta upp 4 slikan studning eda faglega rddgjof 1 starfi
(Ingvar Sigurgeirsson og Ingibjorg Kaldaléns, 2006). R40gjof sérfreedinga til kennara
um drangursrik vinnubrogd gagnast ekki adeins til ad draga dr hegdunarerfidleikum
nemenda heldur getur lika aukid feerni kennara og seiglu { ad takast 4 vid slika erfid-
leika 1 framtidinni (Anna-Lind Pétursdéttir, 2011; Anna-Lind Pétursdéttir, Lucinda
Arnadéttir og Sneefridur Drofn Bjorgvinsdéttir, 2012; Ross o.fl., 2012; Stoiber og
Gettinger, 2011).

Takmarkanir rannséknarinnar og naestu skref

Nokkrir vankantar eru & rannsékninni sem verdur ad hafa { huga vid tdlkun nidur-
stadna. Par vegur pyngst ad um hentugleikadrtak var ad raeeda og adeins um helming-
ur pess lauk spurningalistanum. Pad er pvi takmoérkunum hdd ad yfirfeera nidurstoo-
urnar 4 kennara almennt. Ymislegt var reynt til ad f4 sem heest svarhlutfall. Kennurum
var bodin pdtttaka i happdreetti i pakkleetisskyni fyrir pdtttokuna og leitad var eftir
leyfi til ad leggja spurningalistann fyrir 4 stadnum 1 peirri von ad pannig myndu fleiri
taka patt. Leyfi fékkst til ad leggja spurningalistann fyrir 4 stadnum i tveimur skélum
en svarhlutfall { peim skélum reyndist svipad og { peim skélum par sem lagt var fyrir
med tolvupdsti. Pad er dhyggjuefni ad kennarar sjdi sér ekki feert ad taka pétt { rann-
s6knum sem pessari en fram kom hjd skélastjorum ad mikid dlag veeri & kennurum og
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litill timi aflégu. Spurningalistinn var nokkud langur og krafdist 4 kéflum upplysinga
sem kennarar h6fou mégulega ekki & reidum héndum, svo sem um fjolda nemenda
med formlega greiningu. Hugsanlega voru peir kennarar liklegri til ad svara sem feng-
ust oftar vid hegdunarerfidleika, og pad geeti hafa skekkt nidurstodurnar.

Eins og fram kom starfa skélar pétttakenda eftir mismunandi stefnum eda kerfum
til ad yta undir videigandi hegdun nemenda. Ekki kom fram munur d& umfangi erfior-
ar hegdunar nemenda eda tilfinningaproti kennara eftir kerfum en dhugavert veeri ad
endurtaka rannséknina med steerra urtaki, og beeta pa jafnvel vid skélum sem ekki
starfa eftir formlegu kerfi. Jafnframt veeri athyglisvert ad endurtaka rannséknina med
itarlegri maelingum 4 tilfinningaproti og 6drum pattum kulnunar og kanna hvada
studning kennarar telja sig purfa til ad takast betur 4 vi0 erfida hegdun nemenda.
Einnig veeri forvitnilegt ad rannsaka hvada dhrif markviss pjélfun 1 hegdunarstjérnun
hefdi 4 lidan kennara og hvort slikur studningur geeti dregid tr 16ngun peirra til ad
heetta storfum.

Nidurstodur rannséknar sem pessarar eru mikilveegar islensku skdélasamfélagi
og gaetu nyst vid ad beeta starfsumhverfi og lidan kennara og nemenda. Meirihluti
kennaranna i pessari rannsékn tékst 4 vid margvislega erfida hegdun nénast daglega
eda oftar. Fram kom ad erfid hegdun hefdi téluverd neikveed dhrif 4 skélastarf, par sem
hiin pétti auka streitu og dlag hjd pdtttakendum og trufla ndm nemenda. Pad ad stér
hluti kennara i pessari rannsékn upplifdi tilfinningaprot og thugadi ad heetta { starfi
vegna erfidrar hegdunar nemenda er mikid dhyggjuefni. Mikilvaegt er ad leita leida til
ad draga ur hegdunarerfidleikum nemenda og dlagi kennara { starfi til pess ad gera
peim betur kleift ad meeta Slikum porfum nemenda. Slikt veeri ekki einungis nemend-
um til hagsbéta heldur einnig starfsfélki skéla og samfélaginu ollu.
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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 & Ingibjorg
Kaldaléns, 2006; Samband islenskra sveitarfélaga & Félag grunnskdlakennara, 2012).
About half of teachers report having to deal with disruptive student behavior on a
daily basis (Anna-Lind Pétursddéttir, 2013; Rinar Sigpdrsson 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 islenskra sveitarfélaga & Félag grunnskélakennara, 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 Péra Baldursdéttir & Valgerdur Magnusdéttir, 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 19" century. By the mid-20*"
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 & Traustaddéttir, 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 (Kristin 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 (Traustadéttir & 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 (Tossebro, 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 (Tessebro, 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 (Sigurjénsdéttir,
2005; Sigurjénsddttir & Traustadéttir, 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 (Stefdnsdéttir, 2008, 2010) and young adults who belong to the
integration generation (Bjornsdéttir, 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., Bjornsdéttir & Svensddttir, 2008; Boxall, Carson & Docherty, 2004; Docherty,
Hughes, Phillips, Corbett, Regan, Barber et al, 2005; Hreinsd6ttir, Stefdnsddttir,
Lewthwaite, Ledger & Shufflebotham, 2006; McDonald & Kidney, 2012; Roets &
Goedgeluck, 2007; Stefansdéttir, 2008; Stefadnsdéttir & Hreinsd6ttir, 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 (Kristin) 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.

Ibrought 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, Tessebro & Traustadéttir,
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 Kristin’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 plot' 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; Traustadéttir 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; Traustadéttir, 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.

94 UPPELDI OG MENNTUN/ICELANDIC JOURNAL OF EDUCATION 23(2) 2014



KRISTIN BJORNSDOTTIR, DAN GOODLEY & HANNA BJORG SIGURJONSDOTTIR

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 (Kristin’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, Kristin 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 (Bjornsddttir & Jéhannesson, 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 Kristin 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 (Stefansdéttir, 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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Framsynt listaverk en byour upp d litla
skopun notandans

Bjork. (2011). Biophilia — snjallforrit fyrir ipad- og android-spjalditélvur.
Framleidendur: Bjsrk og 16bit. Utgefendur: One Lifle Indian, Polydor, Nonesuch.

Haustid 2011 kom tt breidskifan Biophilia eftir Bjérk med afar Shefdbundnum heetti.
[ stad pess ad gefa it 10 ténsmidar 4 geisladiski voru peer gefnar it 4 iTunes en jafn-
framt sem safn af snjallforritum (eftirleidis kollud 6pp) eda , app-svita” fyrir ipad. A
pessum tima voru slikar spjaldtSlvur med snertiskja ad byrja ad nd titbreidslu 4 mark-
aoi. Listakonan Bjork virtist sjd fyrir 6prjétandi moguleika i nyju snjallteekjunum og
hof samstarf vid fremstu forritara & svidi spjaldtolvuforrita. Nidurstadan vard su ad
eitt app var samid 1 tengslum vid hverja af tonsmidunum tiu. Yfirlystur tilgangur med
Oppunum var ad tengja saman nattiruvisindi og ténlist. Med 6ppunum ettu notend-
ur ad geta leert um visindi og ténlist & Shefdbundinn og adgengilegan hdtt en ekki sist
eettu pau ad opna heim ténsképunar fyrir notendum.

Hér verdur leitast vid ad meta kennslufreedilegt gildi Biophilia-appanna eins og pau
koma notandanum fyrir sjénir & ipad-spjaldtolvu. Ekki verdur fario ndid { visinda-
legt gildi peirra tenginga sem Bjork finnur 4 milli tiltekinna ndttdrufyrirbrigda og
tonlistarfreeda en sjdlf hefur hun tjad sig um mikilveegi tengslanna fyrir Biophilia-
verkefnid 1 heild. Hugrenningatengslin, sem Bjork visar til milli ndttiru- og ténvis-
inda, eru reyndar ekki augljos flestum visindamoénnum a pessum svidoum. Pad dregur
p6 ekki dr mikilveegi peirra fyrir listreenan innbldstur Bjarkar sjélfrar enda hafa lista-
verk gjarnan verid innbldsin af 6venjulegum og jafnvel furdulegum tengingum.

Lysing & Sppunum

Oppin tiu eru 6lik ad dtliti, gerd og uppbyggingu enda samin af nokkrum adilum.
Hvert ténverk Bjarkar er innbldsio af 6likum fyrirbeerum i nattdrunni og pvi draga
6ppin ddm af hverju néttirufyrirbrigdi fyrir sig. Pau bera eftirfarandi heiti 4 ensku:
Moon, Thunderbolt, Crystalline, Dark Matter, Cosmogony, Hollow, Virus, Sacrifice, Mutu-
al Core og Solstice. I hverju og einu peirra er lagt upp med einhverja hugmynd sem
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tengist tonskopun ef fra er talid Cosmogony sem kallad er ,médurappido” og er pad
midstd0 fyrir hin niu.

Hér verdur fjallad stuttlega um hvert app fyrir sig med hlidsjén af menntunar- og
skopunargildi peirra fyrir notandann.

Moon er innbldsid af tunglmdnudum sem Bjork tengir vid ténaradir. Pegar appid
opnast hljémar ténar6d ur ténverkinu Moon eftir Bjork og hver ténn litur it eins og
hnéttur eda perla. Notandinn getur breytt afstodu tunglsins og pannig radid hversu
margir ténar dr r6dinni eru leiknir. A fullu tungli spilast 61l ténarédin en ténunum
feekkar eftir pvi sem tunglid minnkar. Notandinn getur buio til sinar eigin ténaradir
me0 pvi ad fikta i hverri kilu og breyta peim t6ni sem huin framkallar. Ténar6din tak-
markast vid hdmark 17 kdlur og ekki er haegt ad breyta rytmanum eda téngjafanum.

Thunderbolt seekir innbldstur i eldingar og brotna hljéma. Appid breytir spjaldtolv-
unni { hljédfeeri sem virkar pannig ad snerting 4 svartan skjdinn framkallar djipan
bassatén og byr til eldingu um leid. Ténum ma fjolga med pvi ad nota tvo eda prja
fingur sem hljéma p6 aldrei samtimis heldur hver 4 eftir 60rum eins og i brotnum
hljémum. Med pvi ad feera fingurna um skjdinn md breyta tonunum og hafa ahrif 4
hrada brotnu hljomanna. Pad er gaman ad gera tilraunir med petta, baedi vegna sjon-
reenna og heyrnreenna dhrifa, en verdur einheeft til lengdar.

Crystalline fjallar um kristalla og form og hefur vidmét eins og tolvuleikur par sem
safnad er kristollum & leidinni i gegnum gong. Vid endann 4 géngunum spilast lagio
en afspilun lagsins breytist eftir pvi hvada samsetningu af kristollum var ndd. Ekki er
augljést hvad hver kristall stendur fyrir og einnig er erfitt ad stjérna pvi hvada kristall-
ar eru gripnir par sem tilhneigingin er ad reyna ad taka sem flesta kristalla 4 leidinni.
Krokkum pykir petta skemmtilegur leikur en peir virdast ekki spd mikid { hvad gerist
i ténlistinni enda ekki audvelt ad fylgja pvi eftir.

Dark Matter tekur fyrir hulduefni og ténskala. Appid er sjonreent 6adladandi. Hér
er fjoldi hdlfténa i dttund syndur sem 12 doppur 4 skjdgnum. Notandanum bydst ad
herma eftir pekktum ténskélum med pvi ad benda 4 ,réttu” hélfténana i fyrirfram
gefnum skolum. Forritid 4 ad vera freedandi en gefur i senn éparfar og of litlar upp-
lysingar til ad audvelt sé ad leera af pvi. Heegt er ad bua til sinn eigin skala og vista i
appinu en p6 adeins med pessum tdlf fyrirfram gefnu hélfténum. Pad er gifurlega tak-
markandi beedi tt frd skdpunarpeettinum og einnig med hlidsjon af peirri stadreynd
ad margir ténskalar heimsins eru utan vid pessa 12 hélfténa. Skalar eru ekki dhuga-
verdir sem afmorkud fyrirbrigdi heldur sem hluti af ténlistarlegri heild.

Hollow fjallar um erfdaefni og rytma. Appid synir mynd af erfdaefni um leid og pad
spilar rytmarunu { sifellu. Notandinn getur haft ghrif 4 rytmann med pvi ad benda
d agnir sem eiga a0 tdkna ensim og pad hefur dhrif 4 rytmarununa. Pad md segja ad
petta sé gagnvirkt pvi notandinn hefur ghrif 4 afspilun en pé6 innan afar takmarkads
ramma. Myndskeid sem synir ferdalag inn i frumur og erfdaefni er hinsvegar dhuga-
vert.

Virus tengir saman virusa og hugmyndir um lifreena ténskopun (e. generative
music). Petta er sjénreent fallegt app sem leikur lagid og synir eftirlikingar af virusum
og frumum ad hreyfa sig 4 skjgnum. Med pvi ad fikta { skjgnum er heegt ad hindra
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virusana i pvi ad sykja heilbrigdar frumur. Ef virusar sykja frumur breytist ténlistin
sjdlfkrafa en ekki er vist ad notandinn veiti pvi eftirtekt.

Sacrifice seekir innbldstur 1 samspil manns og nattiru og tengir pad nétnaskrift.
Parna er mégulegt ad setja saman nétur ad vild og bua til sina eigin laglinu. Tdknin
eru sett fram eins og 4 ritvél og notandinn spilar 4 hana. Afspilunin verdur med sama
hrada og nétnalengd likt og slegid var inn og pvi virkar petta eins og upptaka. Auk
pess skrifast néturnar 4 hefdbundinn vestreenan nétnastreng en p6é med svo miklu
aukafluri ad jafnvel sd sem les nétur getur 4tt erfitt med ad sjd hvar 4 strengnum nét-
urnar lenda. Laglinurnar er heegt ad vista en pad er ekki heegt ad breyta um hljédgjaf-
ann. Par sem néturnar 4 ritvélarbordinu eru ekki 1 ro0 frd heesta til leegsta téns eins og
a flestum hljédfeerum p4 er erfitt ad spila lag { rauntima. Appid er best til pess fallid ad
leika eitthvad tilviljunarkennt.

[ Mutual Core eru til umfjdllunar méttull jardar og jardskorpan med visun i hljéma
sem ténlistarfyrirbrigdi. Talad er um ad pegar margir ténar hljémi samtimis verdi til
hljémur og hljémfreedi fjallar um hvernig ténarnir radast og tengjast innbyrdis. App-
i0 bydur hins vegar ekki upp 4 neina afthjipun eda skodun 4 hljomum. Med pvi ad
prysta tveimur jardskorpuflekum saman er heegt ad framkalla hljéma sem eru fyrir-
fram dkvednir og pannig hefur notandinn einnig einhver ghrif 4 framvinduna i laginu.

Solstice er innbldsid af pyngdarafli jardar og ténlistarhugtakinu kontrapunkti. bPad
er ekki audvelt ad sjd hvernig Bjork hugsar pessa tengingu frekar en margar adrar hér
ad framan. Hins vegar er petta opnasta appid af peim 6llum hvad vardar sképunar-
moguleika. Heegt er ad skapa sitt eigid hljédfeeri frd grunni med pvi ad teikna geisla
dt frd midju appsins. Lengd hvers geisla dkvardar hversu djipan tén geislinn gefur.
Hver geisli hljémar eins og strengur i hoérpu. Pegar btiid er ad dkveda fjolda geisla
og lengd peirra er heegt ad senda litinn hring af stad sem hringsélar um midjuna og
virkjar téninn { hverjum streng um leid og hringurinn ferdast yfir strenginn. Heegt er
ad senda eins marga hringi af stad i einu og madur vill og einnig er heegt ad breyta
hrada peirra med pvi ad snerta pd eda yta 4 eftir peim. Utkomuna er svo heegt ad vista
og pad er tvimeelalaust mikill kostur. Helsti galli forritsins er ad pad getur verid erfitt
ad hafa ndkveema stjérn 4 6llum pattum med fingrunum. A endanum raedur tilviljun
miklu um pad hver lokatitkoman verdur og pad getur verid baedi kostur og galli fyrir
pann sem notar forritid til ad semja ténlist.

Umraeda

Af vidtolum vid Bjork md skilja ad hun hafi sjalf haft dhuga 4 peim moguleikum sem
ipaddar og spjaldt6lvur bjéda upp 4 fyrir pd sem vilja semja ténlist. Pannig mun hun
hafa notad einhver af Biophilia-6ppunum til ad setja saman hluta ténsmida sinna 4
plotunni. Einnig kemur fram { vidtolum vid Bjork ad hiun vildi gera ténsképun ad-
gengilega fyrir bérn og dhugafélk um ténlist pannig ad ekki purfi ad leggja 4 sig langt
ténlistarndm til pess ad geta samid ténverk. Slik markmid eru géfug og i anda pess ad
leera med pvi ad leika sér og ad taka framférum med pvi ad profa sig dfram. Hugsan-
lega md einnig tengja pessa hugsun vid hugmyndafreedi ponkténlistar 9. dratugarins
sem snerist ekki um ad kunna heldur ad gera.
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Ef 1itid er 4 takmarkandi peetti Biophilia-appanna frd menntunarlegu sjénarhorni
pd er pad galli hversu lokud flest 6ppin eru inni i ténsmidum Bjarkar og hversu f4
peirra bjéda upp & einhverja moguleika til skdpunar. Oppin sem bjéda upp 4 sképun
eru takmorkud vid fyrirfram gefinn hljé8heim. Feest Sppin bjéda upp 4 ad notandinn
tileinki sér pekkingu sem yfirfeera meetti 4 dnnur svid ténlistarskdpunar eda ténlistar-
idkunar og tilraunir til uppfreedslu um ténfreedi eda edli tonlistar eru frekar mis-
heppnadar.

Lita md 4 Biophilia sem merkilega tilraun listamanns til ad feera ténsképun neer
almenningi og veita hlustendum hlutdeild i skopunarverki sinu. Petta var hemju
metnadarfullt verkefni sem krafdist gifurlegrar samheefingar fjslmargra adila. A end-
anum verdur pé ad meta afurdina pannig ad hin sé mun burdugri sem listaverk en
sem kennslufraedilegt teeki. Menntandi gildi appanna er i raun afar takmarkad og ein
og sér megna pau ekki ad veita pd innsyn i heim ténvisinda og ténskdpunar sem
liklega var lagt upp med.

Pegar upp er stadid er si hugmynd einkar dhugaverd ad listamadur semji ténverk
og bui svo um hnitana ad notandinn geti fiktad i dkvednum pattum ténverksins og
breytt ad vild. Pessa hugmynd meetti hins vegar ttfeera enn frekar en gert er i Biophil-
ia. Pvi verdur p6 ekki neitad ad med framtakinu braut Bjork blad hvad vardar hefd-
bundid samspil ténskdlds og hlustanda eda i pessu tilfelli notanda.

ATHUGASEMD

Biophilia 4 iTunes,

https:/ /itunes.apple.com/is/app/bjork-biophilia/id434122935?mt=8
Biophilia fyrir Android,

https:/ / play.google.com/store/ apps/ details?id=com.bjork.biophilia&hl=en

UM HOFUNDINN

Helga Rut Gudmundsddttir (helgarut@hi.is) er désent i ténlistarfreedum vid Mennta-
visindasvid Héskéla Islands. Hiin lauk doktorspréfi 1 ténlistarfreedum fra McGill-
hédskéla drid 2003 en ddur meistaragradu frd sama hdskéla og B.Ed.-grddu med tén-
mennt sem kjorsvid fra Kennarahdskéla Islands. Rannséknir hennar eru & svidi
ténlistarmenntunar, ténskynjunar og ténlistarproska. Hin hefurbirtrannséknargreinar
d innlendum og erlendum vettvangi. Helga Rut er formadur stjérnar Rannséknarstofu
i ténlistarfreedum og situr i stjérn alpjédlega rannséknarverkefnisins AIRS (Advancing
Interdisciplinary Research in Singing).
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Innsyn i einhverfu

Sigridur Léa Jonsdéttir og Evald Seemundsen (ritstjérar). (2014).
Litréf einhverfunnar. Reykjavik: Haskélattgéfan. 417 sidur.

Um midbik sidustu aldar lysti Leo Kanner fyrstur einhverfu & fraedilegum vettvangi.
Sidan pd hefur pekking & fyrirbeerinu aukist verulega. Einhverfa var lengi vel talin
stafa af Sheppilegum uppeldishdttum foreldra, einkum mdédur, en nd er almennt
vidurkennt ad um taugaproskardskun sé ad reeda. Umfang einhverfu og alvarleiki ein-
kenna eru dlitin liggja 4 rofi frd litt hamlandi yfir { alvarlegri f6tlun. Pratt fyrir mikinn
dhuga d einhverfu hérlendis, sem endurspeglast til ad mynda i fjolda lokaverkefna um
efnid vid hdskdla landsins, hefur 1itid birst hér d prenti, svo ad Litrdf einhverfunnar er
keerkomin vidbét. Ritstjorarnir, Sigriour Léa Jonsdéttir og Evald Seemundsen, starfa
dsamt 60rum hoéfundum & Greiningar- og rddgjafarstod rikisins. Békin er ,hugsud
fyrir foreldra, eettingja, einhverfa folkid sjdlft, pd sem tengjast einhverfum 1 starfi,
framhaldsskéla, nedri stig hdskdla og adra sem hafa dhuga d einhverfu” (bls. 12; blad-
sidutdl hér 4 eftir visa til Litrdfs einhverfunnar).

Lysing & bokinni

Bokin skiptist { 24 kafla { 4tta hlutum. Peir spanna allt frd sdgu einhverfu og grein-
ingarvidmida til thlutunar og velferdar. Fyrsti hluti békarinnar, Saga einhverfu, skiptist
i fiéra kafla sem allir eru skrifadir af Andreu Katrinu Guomundsdéttur félagsradgjafa
og Evald Seemundsen, sélfreedingi og svidstjora rannsékna & Greiningar- og radgjafar-
stod rikisins. Fyrsti kaflinn, Sogulegt dgrip, gefur yfirlit yfir sdgulega préun einhverfu-
hugtaksins 1 freedilegri umfjollun og greiningarvidmidum fjélpjédlegra flokkunar-
kerfa. Par er einnig reifad hvernig kenningar um orsakir einhverfu hafa breyst frd
pvi ad einblina 4 tilfinningalegan vanda innan fjolskyldna yfir i ad leita orsaka eink-
um i liffreedilegum pattum. Annar kafli bokarinnar, Einhverfa d Islandi, er einkar
dhugaverdur par sem fram koma nyjar upplysingar um ségu madlaflokksins. Sagt er
fra préun greiningar- og medferdarpjonustu frd 1970 og fjallad um freedslu og rann-
séknir 4 einhverfu eftir ad Greiningarst6din ték vid malaflokknum &rid 1997. Pridji
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kaflinn fjallar um Prdun vistunarirrada og skdlapjonustu fyrir f6tlud born almennt og
par er rakid hvernig dherslur i peim mélaflokki hafa breyst 4 undanférnum dratugum.
Pessi kafli er fré0legur en mjog knappur; til deemis er ekki fjallad um haskélanam sem
nemendum med einhverfu eda 6nnur proskafravik stendur nd til boda 1 starfstengdu
diplémandmi fyrir f6lk med proskahémlun vid menntavisindasvid Haskéla Islands. T
fjérda kaflanum um sdgu einhverfu, Breytingar d algengi, er sagt frd pvi hversu gridar-
lega algengari einhverfa hefur ordid undanfarna dratugi, baedi hérlendis og erlendis
—og ao ekkert 14t virdist par 4.

Annar hluti békarinnar, Ad bera kennsl d einhverfu, fjallar um pad ferli a0 greina rosk-
un 4 einhverfuréfinu og hvada pydingu pad hefur fyrir einstakling og fjélskyldu hans.
Kaflarnir eru tveir, Sigridur Léa Jonsdéttir salfreedingur skrifar pann fyrri, Frd grun
til greiningar, og Svandis Asa Sigurjénsdéttir, salfreedingur og skorarstjéri 4 fagsvidi
yngri barna 4 Greiningarstddinni, pann sidari, Greining. Fyrri kaflinn fjallar um fyrstu
einkennin sem foreldrar verda yfirleitt varir vid og lysa sér i seinkun 4 malproska eda
frdvikum { félagslegum samskiptum. Sérlega ghrifarik er tilvitnun i ord médur sem
lysir fyrstu dhyggjum sinum af proska barns sins. Frdsognin er mikilveeg dminning
fyrir fagf6lk um ad hlusta vel og bregdast dvallt vid dhyggjum foreldra af proska barna
sinna. Raeddar eru leidir til ad flyta ferlinu frd dhyggjum til greiningar til ad fleiri
born geti fengid snemmteeka ihlutun og foreldrarnir videigandi studning og rddgjof.
Svandis gefur yfirlit yfir pad ferli vid ad greina einhverfu sem pykir best hérlendis og {
ndgrannaléndum, pad er med pverfaglegri nalgun sem felur { sér ad notud eru itarleg
vidtol, matskvardar og beinar athuganir & hegdun. Kaflanum lykur med bryningu um
ad einstaklingar med einhverfu geti haft mjog Slikar parfir pé ad peir séu med sému
greiningu og pvi sé mikilveegt ad kynnast hverjum og einum vel.

Prigji hluti békarinnar, fjérir kaflar, fjallar um Orsakir, taugafreedi og medraskanir.
[ fyrsta kaflanum, Erfdir og dhattupettir, skyrir Ingdlfur Einarsson, barnaleeknir og
svidstjori 4 fagsvidi langtimaeftirfylgdar 4 Greiningarstddinni, frd peim pattum sem
taldir eru auka likur 4 einhverfu. Ljést pykir ad erfdir eigi stéran pdtt i préun ein-
hverfu par sem likurnar d einhverfu aukast eftir pvi sem skyldleiki vid einstakling
me0d einhverfu er meiri. Pannig hefur samsvérun medal eineggja tvibura reynst mjog
mikil — p6 ekki 100% pannig ad fleiri peettir virdast vera parna ad verki. Annar kafl-
inn nefnist Taugafreedilegt sjonarhorn. Par lysir Ingdlfur tengslum heilastarfsemi og
tiltekinna hegdunareinkenna einhverfu. Komid hefur 1 1jés ad heili einstaklinga med
einhverfu er ad ymsu leyti frabrugdinn heila sem proskast edlilega en ad markviss
thlutun geti styrkt og aukid sveigjanleika tauganetsins. [ pridja kaflanum, Medraskanir,
lysa Ingibjorg Bjarnadéttir barnataugaleeknir, Evald Seemundsen og Brynja Jénsdoétt-
ir talmeinafreedingur erfidleikum sem oft fylgja einhverfu og geta jafnvel haft meiri
hamlandi dhrif en einhverfueinkennin sjélf. Algengar medraskanir einhverfu eru
proskahémlun, athyglisbrestur med ofvirkni, kvidaraskanir og svefnraskanir. Einkum
eru pad skertur vitsmunaproski og gedraskanir sem geta haft hvad neikveedust hrif
framtidarhorfur barna med einhverfu. T lokakafla pessa hluta, Lyfjamedferd, segja L. Yr
Sigurdardoéttir barnaleeknir og Ingibjorg Bjarnadéttir frd meodferd med lyfjum. Engin
lyf eru til vid einhverfu, en lyst er hvernig heegt er ad hafa dhrif 4 afmorkud einkenni
eda einkenni medraskana med ymiss konar lyfjum.
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Fjéroi hluti békarinnar, tveir kaflar, nefnist Framvinda og horfur og par fjallar Sig-
ridur Léa Jénsdéttir um pad hvernig einstaklingum med einhverfu vegnar almennt
i lifinu og hvada atridi rada par mestu. [ fyrri kaflanum, Stddugleiki og breytingar, er
pvi lyst hvernig roskun 4 einhverfurdfi fylgir einstaklingum yfirleitt dt lifid, en ad
ymsir peettir geti par haft dhrif, svo sem vitsmunaproski og thlutun. Gefid er dgeetis
yfirlit yfir pessa peetti en parna hefdi pé matt fjalla um rannséknir sem hafa synt ad
pad getur haft afgerandi ghrif & framvindu og horfur af hvada toga thlutunin er (eins
og reyndar kemur fram { umfjéllun um fhlutun sidar i békinni). [ sidari kaflanum,
Frd bernsku til fullordinsdra, er pvi lyst hvernig einstaklingum med einhverfu vegnar 4
sidari aldursskeidum med0 tilliti til sjélfsteedis, félagslegrar patttoku og lifsgeeda. Rann-
s6knir hafa synt ad 4 peim svidum standa einstaklingar med einhverfu héllum feeti, en
félagslegur studningur og teekifeeri til atvinnupatttoku geta par skipt skopum.

[ fimmta hluta békarinnar, [hlutun, kennsla og pjdlfun, er fiallad { fimm koflum um
mikilveegi pess ad stydja sérstaklega ndm barna med einhverfu par sem pau leera ekki
af umhverfinu 4 sama hatt og jafnaldrar. I fyrsta kaflanum, Snemmtek ithlutun, lysir
Sigridur Léa Jonsdottir drangursrikri kennslu fyrir ung bérn med einhverfu og pjon-
ustu vio fjolskyldur peirra. Sérstaklega er fjallad um einstaklingsmidud markmio i
kennslu barnanna sem eetti ad setja fram med hlidsjon af edlilegri proskaframvindu
jafnaldra, 6skum foreldra og mismunandi pérfum hvers barns fyrir sig. Lyst er mark-
midum sem brynt er ad huga ad i daglegu lifi barnsins til ad studla ad eeskilegum
félagslegum samskiptum, mdlnotkun, bodskiptum, feerni i daglegum athéfnum og
videigandi hegdun. Minnt er & ad p6 ad leikskélar gegni lykilhlutverki, p4 sé ekki nég
ad barnid sé par, heldur purfi yfirleitt markvissa kennslu eda pjélfun i ad minnsta kosti
25 stundir 4 viku til ad pessi mikilveegu markmid ndist hjd bornum med einhverfu.
Einnig er undirstrikad gildi pess ad foreldrar fai pjalfun og studning i ad nyta dag-
leg namsteekifeeri fyrir barnid. I lok kaflans er fjallad um mikilveegi pess ad undirbia
barnid fyrir aukid sjdlfstedi i grunnskélaumhverfi og ad haldid verdi dfram mark-
vissri pjdlfun par eftir porfum, en nokkur misbrestur virdist vera 4 pvi hérlendis.

[ 6drum kaflanum um thlutun, Aherslur i kennslu grunnskdlabarna, fjalla Sigrin
Hjartardéttir, sérkennari og einhverfurddgjafi, og Sigurrds Jéhannsdéttir sélfraedingur
um pd erfidleika i ndmi og félagslegum adsteedum sem born med einhverfu glima vid
a grunnskdladrunum og pann studning sem pau purfa 4 ad halda. Bent er 4 ad skyrt
skipulag henti vel nemendum med einhverfu og ad pad sé peim erfitt ef reglur eru
dljésar og mikid reynir 4 félagsleg samskipti. Sérheefdur studningur er pvi naudsyn-
legur til ad nemendur leeri ad takast & vio slikar adsteedur og til ad fyrirbyggja ad peir
verdi fyrir einelti. [ kaflanum eru nefndar nokkrar vidurkenndar adferdir, svo sem
jafningjapjalfun og sjénraent skipulag en gagnlegt hefdi verid ad sjd ndnari ttlistun &
peim.

[ pridja kaflanum i pessum hluta, Aztlanir, adferdir og verklag, titskyrir Gudny Stefans-
déttir, proskapjalfi og svidstjori fredslu- og kynningarsvids a Greiningarstodinni,
mikilveegi pess ad nota heildstaedar deetlanir, gagnreyndar adferdir og vidurkennt
verklag vid kennslu og pjdlfun einstaklinga med einhverfu. Gudny meelir med ad um
leid og grunur vaknar um einhverfu sé buin til og sett { gang heildsteed pjalfunardeetl-
un sem taki til allra proskapdtta barnsins. Gefid er gagnlegt yfirlit yfir pad hversu
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sterk visindaleg rok liggja ad baki mismunandi pjélfunarleidum eda adferdum hér-
lendis med visan i samantektir erlendra fagsamtaka um rannséknir. 6 pad hljémi vel
ad nota ,, pad besta dr 6likum adferdoum” (bls. 241) er bent 4 a0 samanburdarrannsékn-
ir hafi synt minni drangur af sliku verklagi en af heildsteedri atferlisthlutun. N4 sidast
beettist rannsékn Howard, Stanislaw, Green, Sparkman og Cohen (2014) i hép slikra
samanburdarrannsékna. Brynt er ad vanda val 4 adferdum til ad ,, dyrmeetur timi { lifi
barnsins nytist sem best” (bls. 245), pvi dkvardanir um kennsluadferdir geta haft dhrif
a framtidarhorfur barnsins og lifsgaedi fjolskyldunnar i heild.

[ tviskiptum kafla, Heildstaedar adferdir, fjalla Sigrin Hjartardéttir og Maria Sigur-
jonsdéttir, proskapjdlfi og rddgjafi um atferlisthlutun, um peer tveer leidir sem hafa
fest sig 1 sessi hérlendis i kennslu einstaklinga med einhverfu, skipulagda kennslu og
atferlisihlutun. Sigrun lysir pvi hvernig skipulogd kennsla er pdttur { hugmyndafreedi
sem er pekkt undir skammstdfuninni TEACCH (e. Treatment and Education of Autistic
and related Communication Handicapped Children), og felst 1 adlogun umhverfisins ad
porfum einstaklingsins, fyrirsjdanlegu dagsskipulagi, vinnukerfi, ritinu og skipu-
16gdum verkefnum. Maria gerir grein fyrir heildsteedri atferlisthlutun sem byggist 4
hagnytri atferlisgreiningu og felst i mismunandi kennsluadferdum til ad auka athygli,
malproska, leik, samskipti, sjélfshjélp og félagsfeerni. Stuttlega er fjallad um rannsékn-
ir & drangri pessara leida og bent 4 ad p6 ad afmarkadir peettir skipulagdrar kennslu
hafi synt jakveed dhrif hafi reynst erfitt ad sannreyna hana 1 heild sinni. Hins vegar
hafi rannséknir 4 heildsteedri atferlisthlutun synt gédan drangur, sérstaklega pegar
hafist er handa vid umfangsmikla pjdlfun snemma 4 lifsleidinni. Einnig er bent 4 ad
atferlisihlutun geti lika gagnast bornum med annars konar proskafrdvik en einhverfu.

[ fimmta kaflanum um fhlutun fjalla Brynja Jénsdéttir, Gudny Stefansdéttir, Krist-
jana Magnusdéttir salfredingur og Sigrin Hjartardéttir um Leidir til ad pjdlfa afmarkada
feerni. Sagt er frd talpjdlfun, adferdinni Tdkn med tali og myndreena bodskiptakerf-
inu PECS (e. Picture Exchange Communication System) sem er notad til ad auka feerni {
bodskiptum og fjallad er um hugraena atferlismedferd, félagsheefnisdgur og hugraena
tilfinningalega pjalfun (e. cognitive affective training) sem er beitt til ad beeta lidan og
félagsfeerni.

Sjotti hluti békarinnar, Fjolskylda og velferd, fimm kaflar, fjallar um einhverfu { sam-
félagslegu samhengi. I fyrsta kaflanum er vidfangsefnid Fjolskyldan og barnid, en par
segir Gudrun Porsteinsdéttir félagsradgjafi fra pvi dlagi sem fjolskyldur barna med
einhverfu finna almennt fyrir og hversu mikilveegt pad er fyrir peer ad f4 studning
vid ad draga ur streitu og takast 4 vid krefjandi adsteedur med lausnamioudum
heetti. T 68rum kaflanum, Pdtttaka og lifsgaedi, fjallar Péra Leésdéttir idjupjdlfi um
pad hvernig dskoranir i daglegu lifi geta haft neikvaed ahrif & patttoku og lifsgeedi
barna og unglinga med einhverfu. I pridja kaflanum, Ad upplyjsa og fraeda um ein-
hverfu, fjallar Laufey I. Gunnarsdéttir proskapjalfi um leidir til pess ad upplysa born
um einhverfugreininguna d videigandi hdtt, sem og adstandendur, skélafélaga og
kennara. Laufey segir ad { morgum tilvikum sé pad 1éttir pegar greining um einhverfu
liggur fyrir, pvi hun hefur visst skyringargildi og eykur skilning og umburdarlyndi
fyrir einkennum. Jafnframt er mikilveegt ad leggja dherslu 4 styrkleika og virdingu
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fyrir margbreytileika mannlifsins. I kaflanum Kynheilbrigdi skyrir Maria Jénsdétt-
ir félagsrddgjafi frd pvi hvernig kynverund einstaklinga med einhverfu proskast og
hversu brynt er ad veita peim sérheefda kynfreedslu par sem félags- og tilfinningalegur
proski peirra helst ekki i hendur vid likamlegan proska. T fimmta kaflanum, bjdnusta
0g studningur, lysa peer Gudrun Porsteinsdéttir og Pora Ledsdéttir peim sérteeku og
hagnytu studningsurreedum sem fjolskyldur barna med einhverfu purfa 4 ad halda.

Sjoundi hluti békarinnar nefnist Sjonarmid einhverfra. T honum er adeins einn kafli,
Lif og reynsla, eftir Laufeyju I. Gunnarsdéttur og Péru Ledsdéttur. Par er fjallad um
sjdlfseevisogur og frdsagnir einstaklinga med einhverfu sem gefa einstaka innsyn {
reynsluheim peirra og mikilveegt er ad hafa { huga 1 skipulagi pjénustu 4 pessu svidi.
Einnig er sagt frd hagsmunabardttu félks med einhverfu og peim breytingum sem
hafa ordid med tilkomu netsins sem vettvangs fyrir upplysingamidlun, samskipti og
réttindabardttu.

[ sidasta hluta békarinnar, Horft til framtidar, er kaflinn Aukin pekking — breyttar
dherslur par sem ritstjérarnir hugleida stodu madla og neestu skref d svidi einhverfu
hérlendis. Pau segja pad dhyggjuefni ad born med einhverfu hérlendis greinist almennt
seint og benda 4 aukna moguleika i skimun og breidari patttoku nedri pjonustu-
stiga (hjd sveitarfélogum) til ad greining og markviss thlutun geti 4tt sér stad fyrr
a lifsleidinni og beett pannig framtidarhorfur barnanna. Einnig er bent & rannscknir
hérlendis sem syna ad hétt hlutfall almennra kennara og sérkennara skorti pekkingu 4
einhverfu og kennslu nemenda med slika roskun i skdla dn adgreiningar og finnst ad
i ndmi peirra hafi verid of litil dhersla 4 pd peetti. Ljést er ad par md sannarlega gera
betur. Ritstjérar békarinnar benda & ad til ,,ad studla ad auknum geedum i kennslu
og pjalfun” (bls. 379) barna med einhverfu purfi ad fjélga i hépi peirra sem hafa sér-
pekkingu 4 hagnytri atferlisgreiningu. Salfreedinemum vid Héskéla [slands og Hé-
skélann i Reykjavik standa til boda ymis namskeiod 4 pvi svidi, en gagnlegt veeri ad
bj6da upp 4 framhaldsndm i hagnytri atferlisgreiningu fyrir fagfélk med bakgrunn {
menntavisindum eins og samstarfsnefnd Haskdla Islands og Greiningarstddvarinnar
hefur lagt til. Ritstjérar békarinnar brydda einnig upp 4 dhugaverdri hugmynd um
rannsdknarsetur { einhverfu { samvinnu hdskéla, Greiningarstodvarinnar og annarra
pjonustustiga.

Siénarhorn Greiningarstédvarinnar

Vidfangsefni békarinnar er vidamikio og pvi eru gerd mjog goo skil ad langflestu leyti.
Pad kann p6 ad draga ur fraedilegu hlutleysi ritsins ad allir h6fundarnir sautjdn starfa
d Greiningarstodinni. Umfjollunin hefdi getad ordid heildstedari ef f6lk med fjol-
breyttari bakgrunn hefdi komid ad verkinu, svo sem frd Barna- og unglingageddeild
Landspitalans eda Einhverfusamtokunum. Einnig hefdi farid vel 4 pvi ad einstaklingar
med einhverfu keemu ad bdkinni, sérstaklega 1 kaflanum um sjénarmid einhverfra.
Pess ber pé ad geta ad tilvitnanir i ord einhverfra og adstandenda peirra eru vida {
bokinni og stydja vel vid umfjéllunina.
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A méti kemur ad héfundar békarinnar eru fjslmargir og hafa fjolbreyttan bakgrunn
a svioi salfreedi, leeknisfreedi, proskapjdlfafreedi, félagsradgjafar, sérkennslu, idjupjalf-
unar og talmeinafreedi. Peir leggja p6 flestir mikla dherslu 4 greiningarferlid og vida
er lyst ,jdkveedum” hlidum einhverfugreiningar, svo sem mikilvaegi snemmgrein-
ingar, hvernig hun getur aukid skilning & erfidleikum og leitt til videigandi ihlutunar
—medan litid er reett um mogulegar neikveedar hlidar, svo sem stimplun, strioni, ofur-
dherslu & veikleika, minni veentingar og feerri teekifeeri { lifinu (Lauchlan og Boyle,
2007). Gagnlegt hefdi verid ad reifa pd peetti til ad benda f6lki 4 pau neikveedu dhrif
sem geta fylgt greiningu.

Mikilvaegi ihlutunar

[ békinni er mikil dhersla 4 liffraedilega dhrifapeetti, stundum & kostnad umfjéllunar
um adra dhrifapeetti, svo sem kennslufraedilega thlutun. Ahugavert hefdi verid ad sja
ndnari lysingar 4 peirri markvissu kennslu og pjalfun sem haegt er ad beita. T umfjsllun
um svefnvanda segir til deemis ad d0ur en lyfjamedferd sé reynd , eru til ad byrja med
nyttar hegdunarmdétandi adferdir”(bls. 164) en ekki er lyst ndnar  hverju peer felast.
Hins vegar er lyst nokkrum tegundum lyfja. Ef lesandinn vildi fletta upp , hegdunar-
métun” eda 60rum kennsluadferdum pd eru engin slik hugtok i bendiskrd aftast i
bdkinni. Aftur 4 méti eru par fjérar visanir { ,rauduhundafaraldur”. Géda umfjéllun
um fhlutun er p6 ad finna i fimmta hluta békarinnar og par er medal annars gagnlegt
yfirlit yfir pad hversu sterk visindaleg rok liggja ad baki mismunandi kennsluadfero-
um. [ békinni kemur einnig fram ad menntun starfsfélks skéla & svidi einhverfu geeti
verid betri. T pvi sambandi er dneegjulegt ad geta pess ad nytt valndmskeid, Ad marta
sérstokum ndmsporfum nemenda med einhverfu og skyldar proskaraskanir, var 1 fyrsta skipti
kennt vid Menntavisindasvid Haskdla fslands haustid 2014. Namskeidid er lidur { pvi
ad leidbeina kennurum um hvernig meeta megi sérpérfum barna med einhverfu 4
drangursrikan hdtt.

Pad er umhugsunarefni ad ymsar adferdir sem eru notadar { kennslu barna med
einhverfu hér 4 landi eru ekki gagnreyndar og hafa ekki synt jakvaed langtimadhrif.
Petta vekur upp sidferdilegar spurningar um pad hverjir beri dbyrgo 4 vali kennslu-
adferda fyrir born med einhverfu hérlendis. Getur verid ad slik dbyrgd sé i hondum
foreldra eda adila sem hafa takmarkada pekkingu d peim gégnum sem hafa safnast
undanfarna dratugi eda skortir forsendur til ad vega og meta upplysingar um drang-
ur mismunandi adferda? Ein reynslusaga getur vegid pungt { huga manns sem ekki
pekkir muninn 4 pess hattar vitnisburdi og nidurstddum vidtekra samanburdarrann-
sokna. Eins og réttilega er bent 4 getur pad skipt skopum fyrir framtid barna med
einhverfu af hvada toga thlutunin er og pvi er ekki haegt annad en ad taka undir pad
me0d ritstjiorunum ad Embeetti landleeknis purfi ad gefa tit leidbeiningar um vidur-
kennt verklag vid kennslu og pjalfun barna med einhverfu pannig ad pau geti 611 notid
peirrar thlutunar sem rannséknir hafa synt ad skili bestum langtimahorfum.
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LOKAORD

Békin er i formi kilju, 1 paegilegri steerd og med fallegri kdpu sem Ragnar Helgi Olafs-
son hefur hannad 4 listilegan htt. [ lok hvers kafla er samantekt & helstu atridum
kaflans & islensku og ensku. [ textanum eru yfirleitt enskar pydingar fredihugtaka
tilgreindar innan sviga, sem er mikill kostur enda ekki alltaf samreemi i notkun
islenskra hugtaka 4 pessu svidi, og birtist reyndar i notkun mismunandi orda yfir
s6mu ensku hugtokin milli héfunda i békinni. Aftast { békinni eru gagnlegir vidaukar
med upplysingum um greiningarvidmid og einkenni sem geta bent til einhverfu hjd
bérnum 4 mismunandi aldri.

Litrof einhverfunnar er yfirgripsmikio freedirit og mikill fengur ad pvi fyrir pd sem
hafa dhuga 4 einhverfu og starfa 4 pessu svidi. Pad mun eflaust nytast vida, til deemis
sem lesefni { ndmi fagadila, svo sem proskapjélfa, félagsradgjafa, sérkennara og sal-
freedinga. Full dsteeda er til ad dska hofundum og ritstjérum ritsins til hamingju med
petta mikla verk.
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Um fagmennsku i skolastarfi

Runar Sigpérsson, Résa Eggertsdéttir og Gudmundur Heidar Frimannsson (ritstjorar).
(2013). Fagmennska i skélastarfi: Skrifad til heidurs Trausta Porsteinssyni. Reykjavik:
Haskolinn & Akureyri og Héskolattgéfan. 296 bls.

Ritid Fagmennska i skdlastarfi er skrifad til heidurs Trausta Porsteinssyni. Trausti hefur
helgad eevistarf sitt skélamdlum; var kennari, skélastjori og freedslustjori um drabil,
sidan forstodumadur Midstodvar skélapréunar vio Haskélann & Akureyri og er nui
désent vid framhaldsbraut kennaradeildar sama skdla. Trausti hefur pvi komid vida
vid { préun skélamdla hérlendis og hefur fagmennska, baedi kennara og skélastjorn-
enda, verid eitt helsta hugdarefni hans. Kafli Trausta um Fagmennsku kennara sem
birtist 1 bokinni Fagmennska og forysta: beettir i skolastjrnun var timamdétaumfjollun
um pad efni pegar békin kom tt drid 2003. Pess vegna var vel vid heefi ad gefa ut rit
Trausta til heiGurs tiu drum sidar par sem fagmennska kennara og skélastjérnenda er
skodud frd ymsum sjénarhornum fraedimanna og rannsakenda hér 4 landi.

Um békina

Ritid skiptist 1 tlf kafla, sem prettdn hofundar skrifa, auk Formala eftir Jonas Pélsson,
fyrrverandi rektor Kennaraskéla [slands, og Inngangs ritstjéranna. Fyrir framan kafl-
ana er vidtal vid Trausta Porsteinsson sem ritstjérarnir téku; par koma helstu hugdar-
efni hans og dherslur { skélamélum vel fram.

[ vidtalinu er lagdur grunnur ad efni békarinnar. ,Leidarstef hennar er velferd og
menntandi ndmsreynsla barna og ungmenna i skélum” segir i lysingu & bokarkapu.
Par setur Trausti fram hugmyndir og tillogur til drbéta i skélamdlum af hreinskilni og
heidarleika og eru tillogur hans mjog athyglisverdar ad minu mati. Nefna m4 sérstak-
lega umfjollun um 6lik snid 4 fagmennsku kennara (bls. 22), kennaramenntunina (bls.
28-30) og skdla fyrir alla (bls. 23-25). Ahersla Trausta & fagmannleg vinnubrogd peirra
sem koma ad menntun og uppeldi 1 skélum landsins er ekki sist med fjolbreyttan
nemendahdp, par sem komid er til méts vid Slikar parfir og dhuga barna og ung-
menna, { huga.
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Hofundar atta kafla békarinnar eru samstarfsmenn Trausta 4 Nordurlandi en fimm
héfundar eru ,,ad sunnan” eins og gjarnan er sagt nordan heida. Héfundarnir voru
valdir 4t frd vidfangsefnum og rannséknum sem tengjast helstu dherslum Trausta og
dhugamdlum sem snerta skélamdl, einkum fagmennsku kennara og skdlastjérnenda.

Leerdomssamfélag og forysta

Tveir fyrstu kaflarnir fjalla um hugtakid lerdémssamfélag sem er tiltdlulega nytt { um-
reedu um eflingu fagmennsku kennara og skélapréun hér 4 landi. T umfjsllun Onnu
Kristinar Sigurdardéttur um hugtakid eru hagnytar upplysingar og tillogur um leidir
til a0 efla og styrkja leerdomssamfélag par sem ndm og drangur nemenda er megin-
markmid. Ahersla er 16gd 4 faglega préun i starfi kennara med dyggri forystu skéla-
stjéra, sem eru { forystu um préun skdlastarfsins. Par er 16g0 rik dhersla d& samstarf
kennara og skélastjérnenda sem saman mynda leerdémssamfélag. Mikilveegur hluti
kaflans er um , leidir til ad préa og styrkja leerdémssamfélag” (bls. 47). Par er athyglis-
verd lysing 4 pvi hvernig vinna md ad sameiginlegri framtidarsyn samstarfsamanna
skola til a0 ,stefna komist { framkveemd og leidi til umbdta” (bls. 47). Skyrt kemur
fram i kaflanum ad tilgangur med samvinnu i leerdémssamfélagi er ad markmid og
beettur drangur ndist i skélastarfinu. Kemur pad heim og saman vid dherslu Trausta a
nemandann og ndm hans sem hann vill ad sé dvallt { brennidepli.

[ framhaldi af kafla Onnu Kristinar er kaflinn Einstaklingsmidun sem markmid { laer-
domssamfélagi. Par greina pau Birna Svanbergsdottir, Allyson Macdonald og Guo-
mundur Heidar Frimannsson frd starfendarannsékn i grunnskdla hér & landi. Par er
mjog vel utskyrt hvernig haegt var ad taka fyrir dkvedid efni og innleida i leerdéms-
samfélagi sem ,studladi ad efldu og beettu nami” (bls. 55). Sérstaka athygli vekur
nidurstada dr rynihépavidtélum vid nemendur par sem peir lysa ndmi sinu sem mjog
,hefdbundnu” (bls. 70-71). Pétttaka i leerddmssamfélagi er lidur { breyttum dherslum
a samvinnu og fagmennsku i skélastarfi og tengist pvi sem Trausti Porsteinsson nefnir
samvirka fagmennsku i fyrrnefndri bék fra 2003. Umfjollun um rannsékn Birnu og
félaga stydur vel pd skilgreiningu 4 hugtakinu leerdémssamfélag sem fram kemur i
kafla Onnu Kristinar. [ badum koflunum tekst dgeetlega ad skilgreina petta nyja hug-
tak { umreedu um skélamdl hér 4 landi. Ndnari umfjéllun um gildi patttoku kennara
i leerdémssamfélagi og dhrif hennar d virkni nemenda 1 eigin ndmi og drangur hefdi
gjarnan métt vera i bAdum koflunum.

Prioji kafli ritsins er eftir Bork Hansen og fjallar um forystu og skdlastarf. Hann
tengist koflunum 4 undan prydilega med umfjéllun um hlutverk skélastjéra og mik-
ilvaegi peirra i skélapréun. Einnig kemur skyrt fram ad hlutverk peirra breytist med
aukinni patttoku 1 leerdémssamfélagi og auknum tengslum vid kennara og samvinnu
vid pd svo og dreifingu 4 forystu, en hvort tveggja studlar ad framférum og beettum
drangri i skélastarfi. [ skrifum Barkar kemur vel fram ad hlutverk skélastjornenda
hefur 4 sidustu drum prdast frd pvi ad peir sinni ad mestu ytri ramma skélastarfs eda
kerfinu eins og pad er kallad yfir i aukna patttoku i innra starfi skéla, til deemis med
skipulagningu 4 faglegri rddgjof kennurum til handa (bls. 88-89). Segja md ad sam-
svorun sé 4 milli breytts hlutverks skdlastjéra hvad vardar samvinnu vid kennara og
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hlutverks kennara gagnvart nemendum hvad aukna pétttoku peirra og dbyrgd 4 eigin
ndmi vardar.

Kaflann Skdlamenning og skdlapréun 1 ljdsi nyjrrar Adalndmskrdr grunnskdla eftir Olaf
H. Jéhannsson tengi ég lika forystu i skélapréun pd svo ad par sé einnig fjallad um
fagmennsku starfsmanna almennt. [ kaflanum kemur vel fram hvernig standa md ad
breytingum og skélapréun sem byggist & menningu hvers skéla. Athyglisvert er hve
rikjandi vidhorf og gildi eru mikilveeg pegar skélamenning er skodud og henni lyst
(bls. 155-156). Hid sama gildir um skodun Olafs & dherslum Adalndmskrar sem kveda
d um moétun og préun skélamenningar sem stydur skélapréun og er pvi i anda sam-
vinnu og samvirkrar fagmennsku sem Trausti Porsteinsson (2003) fjallar um (sjd bls.
167).

Kafli Rinars Sigpdrssonar um sérfreedipjonustu vid leik- og grunnskdla er settur
hér undir umfjsllun um forystu. T honum fjallar Rinar um rannsékn sina & opinber-
um stefnuskjolum um sérfreedipjénustu sveitarfélaga vio leik- og grunnskdla, eftir
ad hun var feerd yfir til sveitarfélaga fyrir 15 drum. Umfjollun Runars er ytarleg og
upplysandi par sem hann gerir medal annars grein fyrir mikilveegum forsendum sér-
freedipjonustu skéla. Ahugavert er ad lesa um pad sem Runar kallar menntandi skéla-
starf og um sérfreedipjonustu sem studning vid starf. Nidurstoour rannséknarinnar
eru sérlega athyglisverdar fyrir alla adila skélasamfélagsins, ekki sidur pd sem marka
stefnuna en pd sem eiga ad fylgja henni.

Fagmennska

Tveir kaflar fjalla beint um fagmennsku kennara. Ingélfur Asgeir Jéhannesson skrifar
um hlutverk og fagmennsku kennara 1 stefnu sveitarfélaga 1t frd rannsékn sem hann
gerdi 4 stefnuskjolum peirra 4 heimasidu Sambands islenskra sveitarfélaga. Ingdlf-
ur Asgeir greindi ordraedu pessara skjala um krofur til kennara { leik-, grunn-, og
framhaldsskélum. Ingélfur Asgeir er eini hofundurinn sem skrifar it frd samstarfi
vid Trausta, en pad var i ndmskeidi vio kennaradeild Héskdlans & Akureyri. Hann
matar nidurstodur sinar vid vidfangsefni stidenta og skrif Trausta um fagmennsku
kennara. Nidurstodur peirrar vinnu eru mjog dhugaverdar, medal annars 1 ljési pro-
unar kennarastarfsins frd einyrkjastarfi til samstarfs og samvirkni vid adra starfsmenn
skola (sja bls. 143-145).

AJ verdskulda traust. Um sidferdilegan grunn fagmennsku og starf kennara er heiti kafla
sem Sigurdur Kristinsson skrifar. Hann ttskyrir ndkveemlega og med skyrum og go60-
um deemum hvad 4tt er vid med hugtakinu fagmennska, beedi { vidum og préongum
skilningi (bls. 238-243). Einnig skilgreinir hann hugtakid fagmennska ytarlega it frd
pripaettri skuldbindingu, sem er kunnatta, feerni og alid. Ahugaverd er umfjéllun um
fagmennsku kennara par sem gengid er tt frd premur préunarstigum Hargreaves
sem Trausti fjalladi um { tittnefndum kafla drid 2003. Par geta kennarar méatad sig vid
prenns konar fagmennsku og skodad hvad & best vid um p4, til deemis vid métun og
préun eigin fagmennsku og starfskenningar. Kafli Sigurdar er einnig gott vidfangsefni
fyrir leerdémssamfélag skdla vio skélapréoun og métun skélamenningar og stefnu
skola. Petta er afar mikilveegt umfjollunarefni par sem stutt er sidan kennarar féru
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ad tala um og lita 4 sig sem fagmenn. Segja md ad peir hafi bokstaflega hrokkid i kit
begar fyrst var farid ad tengja starf peirra vid fagmennsku. Eg tel ad margir kennarar
glimi enn vid pad ad skilgreina sig sem fagmenn og pd hvernig fagmenn peir eru. Um-
fjollun Sigurdar er holl lesning fyrir pd og lika adra sem eiga erfitt med ad skilja hvad
felst i fagmennsku kennarastarfsins. Honum tekst sérlega vel ad udtskyra hvad felst
hugtakinu fagmennska og hvernig pad snyr ad kennarastarfinu. Kaflinn tengist mjog
vel skrifum Trausta um fagmennsku kennara tiu 4&rum adur en pessi bék kom 1t og 1
raun er gengio ut frd peim.

Nemendur

Prir kaflar i ritinu eru helgadir nemendum sérstaklega. Gudmundur Heidar Frimanns-
son skrifar um raddir nemenda og lydraedi 1 skélastarfi. Hann skilgreinir { upphafi
kaflans hvad dtt er vi0 pegar talad er um raddir nemenda og raunveruleg ahrif peirra
d skélastarf. Hann tekur fyrir nokkur hugtok tengd lydreedi sem tilheyra ekki, enn sem
komid er, daglegri ordredu i skélasamfélaginu, til deemis igrundad lyoraedi, frjals-
lynt lydreedi, rokreedulydreedi og borgaramenntun (bls. 99-100). [ sidasta hluta kafl-
ans setur hann fram tillégur um hvernig bia megi nemendur undir virka pdtttdku {
lyoraedispjoofélagi par sem leitast er vid ad peir ,leeri til lydraedis med pvi ad leera um
lydraedi i lydreedi” (Mennta- og menningarmdlardduneyti, 2012, bls. 19) og telur hann
rokraedulyodreedi heppilega leid til pess (bls. 107).

[ kaflanum Madur er manns gaman fjallar Sigrin Sveinbjornsdéttir um samvinnu
nemenda Ut frd samvinnundmi og gildi pess i skélastarfi. Einnig fjallar hiin um vidhorf
foreldra og kennara til pessa kennsluforms eins og htin nefnir pad. Eg tel umfjéllun um
samvinnundm afar bryna i skélamdalaumreedu og préun skolastarfs i dag, til deemis 1
ljsi félagslegrar dherslu pess og samvinnu nemenda. I kaflanum eru rakin 4 greinar-
g6dan hdtt tengsl samvinnundms vid fraedi, ségu og préun kennsluadferdarinnar svo
og sérlega athyglisverdar nidurstédur rannsékna d samvinnundmi og samanburdi
pess vid adrar kennsluadferdir par sem i ljos kom ad pad skiladi nemendum betri
arangri en adrar adferdir (sjd bls. 220 og 230). Einnig er umfjéllunin um vidhorf kennara
og foreldra mjog dhugaverd, en par er komid inn & breyttar dherslur 1 skélastarfi i
kjolfar laga um grunnskoéla 1974 og aukin réttindi allra nemenda med tilkomu peirra.
Sigrun stillir skemmtilega upp muninum & samvinnundmi i skélum og adferdum sem
byggdust 4 einstaklingsvinnu og samkeppni (bls. 223). P6tt ekki komi fram gagnryni 4
samvinnundm { kaflanum & hann sannarlega erindi { umreedu um samvinnu kennara
og skodlastjérnenda 1 leerdémssamfélagi niitima skdla og skélapréun med hagsmuni
nemenda og drangur a0 leidarljosi.

Vidfangsefni Péru Bjarkar Jénsdéttur og Runars Sigpdrssonar er pétttaka og dhrif
nemenda i skdlastarfi. Pau ganga tt frd hugtakinu rodd nemenda par sem um raun-
verulegt samstarf peirra vid fullordna er ad reeda hvad vardar dkvardanir um skodla-
starf. Kaflinn er vel upp byggdur; hann hefst 4 fraedilegri umfjollun um nemendapatt-
toku og greiningu d henni sem er holl lesning fyrir alla sem ad ndmi og kennslu koma.
Greint er frd nyrri islenskri rannsékn & starfshdttum i grunnskélum par sem medal
markmida var ad gefa mynd af nami nemenda og patttoku peirra i dkvorounum um
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eigid ndm. Hofundar gera ytarlega grein fyrir nidurstédum sem eru afar dhugaverdar
fyrir alla adila skélasamfélagsins pvi ad rodd nemenda bendir & margt athyglisvert
um ndm peirra og stodu { skélastarfinu. Vel kemur fram hve naudsynlegt er ad hlusta
a rodd nemenda til ad peir taki aukna dbyrgd 4 ndmi sinu sem virkir pdtttakendur
par sem lydreedis og jafnréttis er geett, eins og medal annars Adalnamskrd grunnskéla
2011 kvedur & um. I lok kaflans er mat 4 stédunni og fagleg leidsdgn dsamt tilldgum
um trbeetur.

Leesi og lestrarném

[ tveimur koflum er fjallad um leesi og lestrarnam 1 grunnskélum. Kafli Résu Eggerts-
déttur heitir Starfsproun og varanlegar breytingar i skdlastarfi: Byrjendaleesi i 1jdsi fraeda um
starfsproun. Hin greinir frd vidamiklu verkefni sem Midst60 skélapréunar vio Héskol-
ann & Akureyri (MSHA) setti af stad 4rid 2003 par sem grunnskélum hér 4 landi gafst
,kostur 4 ad innleida starfsheetti Byrjendaleesis” (bls. 169), en Résa er hofundur pess
likans. Hér mdtar huin pessa innleidingu vid starfspréunarlikan. Verkefninu Byrjenda-
leesi og studningi MSHA vid kennara i peim skélum sem hafa innleitt likanid er lyst
stuttlega og gerd er ytarleg grein fyrir meginsjonarmioum um starfspréun og mati 4
préunarstarfi. Fram kemur ad naudsynlegt sé ad skoda og endurmeta vidfangsefni
eins og petta i 1jési starfspréunar og dhrifa & hana par sem Byrjendaleesi hefur verid
innleitt { um pad bil helmingi grunnskdla hér d landi (47% vorid 2013) 4 stuttum tima
(frd 2006). Endurmat Résu gagnast 6llum adilum 1 skélasamfélaginu sem hafa kosid
a0 nota Byrjendaleesi 1 leesiskennslu og ekki siour rddgjofum MSHA sem standa ad
innleidingu pess. Kafli af pessum toga er til marks um fagleg vinnubrogo sem leera md
af pegar 4hrif nyjunga 4 skélastarf eru metin.

Annar kafli um leesi nefnist Fdgeeti og furduverk: Lestrarhvetjandi samstarfsverkefni
heimila og skdla og er hann eftir Ingibjérgu Audunsdéttur sem haféi umsjén med sam-
nefndu préunarverkefni { einum grunnskéla & Akureyri. [ kaflanum greinir Ingibjorg
frad pvi ad verkefnid sé viobrogd vid nidurstéoum tr PISA-rannséknum & drunum
2000-2009 & lesskilningi nemenda hér 4 landi, sem hafdi dalad & pessu timabili, og
PIRLS-rannsékn 2006 a leesi niu dra nemenda sem syndi a0 stdlkur stédu sig betur en
drengir {1 leesi. Fdgeati og furduverk er enskt préunarverkefni sem kallast Curiousity Kit
d frummadlinu (sjd bls. 111). Pvi er einkum eetlad ad hofda til drengja en er pé eetlad
6llum 9-11 dra nemendum. Verkefninu var eetlad ad hafa hvetjandi dhrif 4 lestur og
baeta vinnubrogd og samstarf heimila og skéla um lestur barna (sjd bls. 117). Ingi-
bjorg geroi starfendarannsokn i tengslum vid innleidingu verkefnisins eftir ad pad
hafdi verid forpréfad og sidan kennt 1 tilraunaskyni 1 tvé ar. T 1jés kom ad ,, drengirnir
hofdu meiri dhuga 4 verkefninu en stdlkurnar en verkefnaskil drengjanna voru verri
en stilknanna” (sjd bls. 124). Ahugavert veeri ad skoda petta nanar par sem petta er
beaedi gomul saga og ny med mismun kynjanna. Figeeti og furduverk er mjog dhugavert
vidfangsefni og i raun einstakt par sem pad var einkar vel kynnt fyrir foreldrum sem
fylgdu pvi eftir { heimandmi barna sinna. Ahersla var 16gd 4 ad fedur teeku aukinn patt
i heimandmi barna sinna en rannséknir, medal annars hér 4 landi, hafa synt ad pad eru
meodurnar sem einkum sinna pvi.
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Samantekt

Riti0 Fagmennska i skdlastarfi hefur ad geyma mjog dhugaverd skrif um skolastarf hér
d landi. Pau eru fjolbreytt og lysa 4 ymsan hatt fagmennsku kennara og skélastjérn-
enda og samvinnu og pétttoku peirra i préun skélastarfs. Pessi skrif koma vel heim og
saman vi0 patttoku og framlag skélamannsins Trausta Porsteinssonar til menntamaéla
hér 4 landi. Vel hefur tekist ad sameina freedilegt og hagnytt sjonarhorn i kéflunum
eins og ritstjérn fér fram 4 vid hofunda.

Aberandi er { umfjsllun flestra hofunda hve rik dhersla er 16gd 4 aukid samstarf
og samvirkni allra adila skélasamfélagsins. Skélastjornendur og kennarar geti ekki
lengur lokad ad sér og unnid hver i sinu horni heldur purfi ad taka patt i pvi sem n til
dags kallast leerdomssamfélag og geta synt nyjja fagmennsku i starfi og skélaproun. Peir
verda ad vera feerir um ad geta unnio samkvemt menntastefnu yfirvalda og l6gum
og adalndmskra viokomandi skélastigs med fjolbreytnina sem audlegd. Einnig eiga
peir ad vera feerir um ad vinna med ymis gildi i skdlastarfi til a® mennta og mota
born og ungmenni 4 fjolbreyttan hdtt sem virka og dbyrga pjéofélagspegna med lyd-
ree0i, mannréttindi og félagslegt réttleeti ad leidarljoési. Raddir nemenda purfa a0 fa ad
hljéma svo peir fdi dheyrendur sem studla ad fullri hlutdeild peirra i dkvardanatéku
og &hrifum 4 eigid ndm og par med aukinni dbyrgd & pvi. Peir purfa ad 4 teekifeeri til
ad aefa roddina { ndmi sinu 1 stad pess ad sitja og pegja og nota einungis adra héndina
megnid af skélatimanum. Pegar 4 heildina er litid er békin mjog gagnlegt rit og parft
framlag til menntaméla hér 4 landi.
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Fotlun og menning: Islandssagan
i 60ru ljosi
Hanna Bjérg Sigurjénsdéttir, Armann Jakobsson og Kristin Bjérnsdéttir (ritstjorar).

(2013). Fétlun og menning: Islandssagan i 68ru ljési. Reykjavik: Félagsvisinda-
stofnun Haskéla islands og Rannséknarsetur i fétlunarfraedum. 331 bls.

Fotlunarfredi er tiltolulega ung pverfagleg freedigrein sem hefur rutt sér til rdms 4
sidustu dratugum 4 Islandi. Békin Fétlun og menning: Islandssagan i 6dru ljdsi er gagn-
rynid rit, skrifad frd sjonarhorni fotlunarfraeda. T inngangi ritstjéra er fotlun skilgreind
og gerd grein fyrir mismunandi sjénarhornum & fétlun. Inngangurinn hefur afgerandi
og upplysandi gildi fyrir békina, sérstaklega fyrir pd lesendur sem ekki hafa innsyn {
fotlunarfreedi. Par er poélitisku, menningarlegu og félagslegu samhengi fotlunarfreedi
lyst. Fotlunarfraedi leggur dherslu & ad fotlun sé ekki skodud tit frd einstaklingnum og
skerdingum hans heldur pvi hvernig samfélagio studlar ad f6tlun einstaklingsins med
félagslegum hindrunum, neikveedum vidhorfum og undirokun.

Megininntaki békarinnar er lyst i inngangi; ad gera lesendum grein fyrir mikil-
vaegi pess a0 ekki sé horft 4 fotlun sem persénulegan harmleik, fatlad flk sé f6lk med
margvislega heefileika eins og allir adrir og pad beri ad virda i samfélaginu. Logd er
dhersla 4 ad syna hvernig samfélagid 4 hverjum tima hefur med ymsum heetti lyst
f6tludu f6lki sem hjélparpurfi, vanmdttugu og ,6druvisi” og pannig ytt pvi it 4 jadar
samfélagsins. Tilgangurinn er ad syna hvert hlutskipti fatlads f6lks hefur verid 4 6lik-
um timum med pad ad leidarljési ad vid litum pad gagnrynum augum hvernig fatlad
f6lk birtist i menningu og listum { vidum skilningi. Undirtitill békarinnar, Islandssagan
i 60ru ljdsi, lysir pvi eetlunarverki ad hverfa langt aftur og horfa d stodu fatlads félks &
hinum ymsu timum og ryna i peer heimildir sem til eru.

Um békina

Bdkin skiptist i prettan sjélfsteeda kafla. Pa rita ellefu freedimenn auk ritstjéra. Freedi-
mennirnir eru: Kolfinna Jonatansdéttir, Eva PSrdis Ebenezersdéttir, Eirikur Smith,
Sigurgeir Guodjonsson, Sigurjon Baldur Hafsteinsson, Gudrin Steinpdrsdoéttir,
Eiriksina Kr. Asgrimsdéttir, Rannveig Traustadéttir, Ingélfur Asgeir Jéhannesson,
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Erikur Porldksson og Kolbrin Doégg Kristjdnsdéttir. Hofundar hafa ordredu
fotlunarfreeda ad leidarljdsi, hver 4 sinn hdtt dt frd sinni freedigrein.

Greinarnar spanna, auk fétlunarfreeda, menntunarfreedi, sagnfreedi, békmennta-
freedi, safnafraedi og listasdgu. I fyrri hluta békarinnar er fjallad um pad hvernig fotl-
un birtist { munnmeelum og ségnum fra fyrri 6ldum, allt fra godsdgnum, og af pvi
dregnar dlyktanir um vidhorf til fétlunar d& peim timum. Gerd er grein fyrir ymsum
birtingarmyndum f6tlunar, hvernig fatlad {61k var haft til synis, gert ad furduverum,
og pad ykt sem greindi pad frd pvi sem pétti edlilegt. Tveir kaflar bokarinnar fjalla um
barnabékmenntir og eevintyri eetlud bornum. I flestum peirra békmennta sem teknar
eru til umfjllunar er litid 4 f6tlun sem galla sem parf a0 leekna eda laga, sem makleg
mélagjold eda hun er tengd persénueinkennum sdguperséna, svo sem gédmennsku
eda illsku, sem koma f6tlun ekkert vid. Med pessum heetti er vidhaldid gémlum hug-
myndum um f6tlun sem 1 raun gefa enga raunhaefa mynd af fotlun eda pvi hvernig
pad er ad vera fatladur.

[ sidari hluta békarinnar er fjallad um pad hvernig fotlun birtist i menningu
samtimans. Medal annars er gerd grein fyrir listskopun fatlads félks beedi & Islandi
og erlendis. Ein birtingarmynd menningar er ljésmyndir, myndlist og listgjorningar
par sem myndefnid er fétlun i einhverri mynd eda listamennirnir eru fatladir. Hin
svokallada utangardslist par sem listamenn vinna ad listskdpun sem gengur & skjon
vid hid akademiska form hefur vakid aukna athygli 4 sidustu drum. Hofundar
pessara kafla lysa pvi allir hvernig fatlad f6lk hefur birst { listum sem vanmadttugt og
aumkunarvert en benda jafnframt 4 hvernig umfjéllun um listsképun fatlads félks
getur studlad ad jafnrétti og virdingu fyrir margbreytileika i samfélaginu.

Sagan i 8dru ljési

[ umfjollun békarinnar um godafreedi, midaldir, pj6dsdgur og avintyri, kemur fram
ad margir telja ad midaldamenn hafi 1itid 4 fotlun sem refsingu guda fyrir drygdar
syndir. Kristin trd og kirkja leit 4 skerdingar og sjikdéma ut frd hlutverki Krists sem
kraftaverkaleeknanda. Litid var svo & ad fotlun og sjuikdémar veeru tilefni til afreka
og leekninga, mein sem pyrfti ad laga. Hins vegar er bent 4 ad gudir dsatridarmanna
hafi ekki endilega endurspeglad skodanir manna. Margir pessara guda voru fatladir
og litid var d pad sem tdkn um sérstakan madtt peirra. Pannig hafi sérstada peirra
og hlutverk ordid ljésara; heefileikinn hafi skapast it frd peim likamshluta sem vant-
adi. Pannig hafi ordi0 til tengsl milli skerdingar og ofurheefileika. Fétlun vard pannig
dsunum til framdrdttar en hadi peim ekki.

Enginn horgull er 4 sjikdémslysingum 1 sognum midalda sem eiga vid baedi um
likamlegar skerdingar og andlegar. Ord sem pykja mjog nidrandi nd 4 timum voru titt
notud, svo sem afglapi og fifl. Gott deemi um slika ordanotkun er sognin um Ingjalds-
fifli® 1 Gisla sogu Sirsonar sem grunnskélaborn hafa lesid dratugum saman. Ingjalds-
fiflinu er lyst sem hinum mesta afglapa, kalladur fifl og bundinn vid raufarstein eins
og segir 1 sbgunni. En i sbgum frd pessum tima var einnig getid eftirséknarverora
eiginleika sem fatlad {61k var talid hafa, eins og ad blindir menn voru skdldmeeltir og
sagt er frd afrekum fornmanna sem prétt fyrir likamlegar skerdingar voru hreysti-
menni.
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[ pj6dsdgum og eevintyrum var fétludum bérnum gjarnan lyst sem umskiptingum.
Fotlunin var éitskyranleg og pvi vard til sd skilningur ad verur dr 6drum heimum
hefdu numid born & brott og skilid eftir Snnur sem Gskiljanleg voru { hdttum og hegdun.
Slikar sagnir eru til i mismunandi formi um allan heim og kallast flokkusogur. Pannig
voru bornin gerd dmennsk og pad réttleetti ad pau veeru fjarleegd ur samfélaginu med
einhverjum heetti. Liklegt er ad ttburdur slikra barna hafi vidgengist.

[ beendasamfélaginu snerist lifsbarattan um pad ad afla sér matar og lifsvidurveeris.
Peir sem voru O6ferir um ad vinna fyrir mat sinum voru deemdir til fatektar,
undirokunar og utskufunar, hvort sem pad var vegna f6tlunar, skerdinga eda vangetu
af 60rum toga. Ekki er getid sérstaklega um fatlad f6lk 1 pessu samhengi. Pad md
hugsanlega skyra med pvi hve skilin milli fdteektar og fétlunar voru 6ljés. Lifsbardttan
var Oskaplega hord, farséttum, ndttiruhamférum og annarri édran fylgdi gridarlegt
andlegt og likamlegt dlag. Petta f6lk kallast 6magar eda nidursetningar 1 gdgnum fra
pessum tima. Pad var & framfeeri annarra. Til eru égrynni orda sem lysa vidhorfum
til pessa félks, hvort sem um fatlad félk var ad reeda, veikt eda vanmattugt til vinnu.
Litid var 4 dmaga sem byrdi 4 samfélaginu og til eru sagnir um dmanneskjulegt
hardraedi sem petta félk matti bia vid. A pessum tima fer kirkjan ad innheimta tiund
af heimilum til ad standa straum af purfalingum. Heimili sem hystu slika purfalinga
fengu pad sem kalladist purfamannatiund. Pannig reyndi beendasamfélagio ad sinna
peim sem ekki gatu brauodfeett sig.

Birtingarmyndir og listskdpun

[ seinni hluta békarinnar er fjallad um pad hvernig fatlad félk var haft til synis, ymist
i fjolleikahisum eda 4 syningum af 60rum toga. Fatlad f6lk eda f6lk sem skar sig 4
einhvern hdtt dr sakir likamlegrar skerdingar, steerdar, smaedar eda annarrar sérstodu
var haft til synis og vanskopun eda sérstakt ttlit undirstrikad og ykt. Segja méd ad
listreen ljdsmyndun af f6tludu f6lki, par sem synt er fram 4 hid ,afbrigdilega” eda
»Ovenjulega”, sé ein af pessum birtingarmyndum. Heimsmetabaekur ganga tt
4 ad birta pad sem Gvenjulegast er og per eru ein birtingarmynd pessa. I pessum
koflum er jafnframt skodad hvernig myndir eru dregnar upp af f6tludum bérnum og
fullordnu f6tludu f6lki d séfnum, { barnabdkum, timaritum, fjolmidlum og listskopun
almennt. Ljésmynd eda malud mynd er alltaf si mynd sem listamadurinn vill birta
af veruleikanum og 4 alltaf ad skapa hughrif. Sé augljést ad myndir eigi ad framkalla
vorkunnsemi eda syna sérstodu fatlads félks d nidurlegjandi hdtt er verid ad yta
fotluou folki enn frekar tit 4 jadar samfélagsins.

Sidustu kaflar bokarinnar fjalla um listskdpun fatlads félks og getio er um fatlada
listamenn og framlag bpeirra til listasogunnar. En eins og Eirikur Porldksson segir:
,begar vel tekst til verdur myndlist spegill pess tima sem hin verdur til 4 og neer med
einhverjum heetti ad hrifa pd sem kynnast vidkomandi listaverki. I stoku tilvikum
reynast dhrifin 6hdd samtima sinum og listaverkin nd ad snerta {61k af sidari kynsl60-
um vegna eiginleika sinna — framsetningar, frasagnar, bodskaps eda einhvers annars
sem erfitt er ad tutskyra” ( bls. 279). Margir fatladir listamenn hafa hlotid vidurkenn-
ingar fyrir verk sin vegna listraenna heefileika sinna og eru verk peirra eftirsétt. Peir
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sem hafa ndd drangri { munnmdlun eru par & medal. Listahdtidin List dn landameera
ber pess vitni ad fatlad f6lk getur skapad listaverk sem pykja allrar athygli verd medal
listunnenda.

Sidasti kafli békarinnar fjallar um fétlunarlist og kallast hann & vid inngang bék-
arinnar. Fotlunarlist er ekki komin til vegna pess ad listamadurinn sé fatladur heldur
,beinir sjonum ad umhverfinu og felur i sér gagnryna ddeilu 4 samfélagslega ttskuf-
un og undirokun fatlads félks” (bls. 305). Kaflinn fjallar um pad sem nu er nyjast i
mélefnum fatlads félks. Fatlad f6lk hafnar st6dludum imyndum um vangetu sina og
hefur med gagnryninni listsképun sinni beint sjénum ad éréttleeti 0og mismunun sem
er f6tludu félki sameiginleg reynsla.

Samantekt

Vid lestur fyrstu kafla békarinnar er ekki heegt annad en ad velta fyrir sér hvad af
pessum hugmyndum lifir enn { dag { samfélagi okkar. Virdingarstigi mannlifsins er
skyr og byggist medal annars & menntun, atvinnu, efnahagslegri afkomu og efnis-
legum geedum. Margir eru peirrar skodunar ad pad sé audmykjandi og merki um
veikleika ad piggja adstod frd hinu félagslega kerfi samfélagsins. Sumir peirra sem
leita til samfélagsins eftir 16gbundinni pjénustu telja ad hid félagslega kerfi sé byggt &
slikum vidhorfum. Reglur sem eru settar eru byggdar 4 mati 4 feerni til ad takast 4 vid
daglegt lif par sem fyrst og fremst er dregio fram pad sem einstaklingurinn getur ekki.
Pjénustuporf einstaklinga byggist 4 leeknisfreedilegu mati par sem greint er i flokka og
présentur og vid slika lista er fé til pjonustu midad. A hugsanagangur af pessum toga
reetur sinar ad rekja til hinna fornu tima?

Vid veroum vor vid pessar birtingarmyndir i fjolmiolum og netmidlum samfélags-
ins. [slendingar gripa gjarnan upp tiltekin malefni og kynna pau  fjislmidlum og héfda
pa til tilfinningasemi { von um ad landinn styrki malefnid. P4 eru dregnar upp lys-
ingar 4 hryllilegum adsteedum barna og fjolskyldna peirra eda fatlads f6lks { von um
rikulegan fjdrstudning. Brotin andlit og born { 6ndunarvélum synd haegt med drama-
tiskri ténlist eru deemi um hvernig heegt er ad harmgera lif f6lks. St hugmyndafreedi
a0 fotlun sé persénulegur harmleikur, fatlad félk sé hdad gédmennsku samborgara
sinna og eigi ad vera pakkldtt fyrir pd pjénustu sem pad feer i samfélaginu hefur verid
dberandi { umreedunni. Sjénvarpspatturinn Biggest looser er deemi um hvernig enn er
horft & f6lk sem sker sig ur fjoldanum. , Vid“, venjulega likamsraektada f61kid, horfum
hneykslud & , hina” sem hafa ekki stjérn 4 ofdti sinu og Sheilbrigdu lifsmynstri. Pad
folk er afbrigoilegt og likamar peirra eru syndir sem furduverk.

Bokin Fotlun og menning er mikilveegt innlegg { umraedu og skodanaskipti um fotl-
un { samfélagi okkar. Bokin stydur pdlitiska réttindabarattu fatlads félks sem kennd
er vi0 félagslegt sjonarhorn og leggur dherslu d ad fatlad {61k geti tekid virkan pétt
i samfélaginu fdi pad taekifeeri til pess. Fagna ber ttgdfu sem pessari sem hvetur til
skodanaskipta um pd hugmyndafreedi sem hefur verid ad rydja sér til rums. Sattmadli
Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads félks hefur ekki enn verid fullgiltur hér a
landi og enn er langt i land ad vid hofum uppraett peer lifseigu hugmyndir sem fram
koma i békinni um fatlad félk. A Alpingi fslendinga er fyrst nina, 4rid 2014, verid ad
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breyta hugtokum sem visa til fatlads félks, pannig ad hugtakid faviti verdur t.d. tekid
it tr hegningarlogum Islendinga.

Fétlun og menning: Islandssagan  6dru ljdsi er metnadarfullt rit sem gagnast fotl-
udu f6lki, foreldrum, fagstéttum sem vinna med f6tludu £61ki, svo og dhugafélki um
réttindi og jofnud fatlads félks. Allt lesefni sem fjallar um fatlad félk parf ad vera ad-
gengilegt fotludu f6lki og hefdi pad aukid mjog gildi bokarinnar ef texti 4 audskildu
mali hefdi verid vid lok hvers kafla. Pd veeri innihald békarinnar adgengilegt fyrir f6lk
me0 proskahomlun og peim sem eiga erfitt med ad lesa flokinn texta. Pad er ad minu
mati upplysandi og gagnlegt ad horfa til fortidar eins og gert er { békinni og gera sér
grein fyrir peim vidhorfum sem lifad hafa i gegnum aldir og lifa gédu lifi enn. Békin
er mikilveegt innlegg 1 umreeduna um birtingarmyndir foétlunar i menningu okkar
og undirstrikar mikilveegi pess ad ordreedan um fatlad félk lysi virdingu og jafnraedi,
hvort sem pad er i riti eda annarri listskdpun. Vissulega geta verid skiptar skodanir
um tilkun og framsetningu listar og hvernig beri ad tilka listreen gildi. Eg hefdi pegid
meiri umfjollun um listndm fatlads f6lks og hvernig megi studla ad auknum menntun-
armdoguleikum fatladra listamanna.

Peir sem koma fram undir merkjum f6tlunarfreeda hafa peim rannséknarskyldum
a0 gegna gagnvart fotludu félki ad birta myndir af lifi fatlads félks og vekja med pvi
athygli 4 hvernig megi beeta hag fatlads félks { samfélaginu. Eg tel békina Fotlun og
menning vera slikt rannséknarrit, og ska hofundum og ritstjérum til hamingju med
metnadarfullt verk.
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