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Formáli 

Ritgerð þessi er lögð fram til fullnaðar M.Ed.-gráðu í uppeldis- og 

menntunarfræði með áherslu á sérkennslufræði við Menntavísindasvið 

Háskóla Íslands. Vægi ritgerðarinnar er 30 ECTS-einingar. Í ritgerðinni er sagt 

frá rannsókn þar sem könnuð var reynsla barna með gigt og foreldra þeirra 

af skólakerfinu. 

Leiðsögukennari minn var Karen Rut Gísladóttir, lektor á Menntavísinda-

sviði Háskóla Íslands. Hún var mér ómetanlegur styrkur og vil ég þakka henni 

uppbyggilega gagnrýni, leiðsögn og endalausa hvatningu við ritun þessarar 

ritgerðar. Karen Rut er ein af fjórum leiðbeinendum við Menntavísindasvið 

sem mynda leiðbeinendateymið „Sva-Ka-Haf“. Aðrir leiðbeinendur í teyminu 

eru Hafdís Guðjónsdóttir prófessor, sem var einnig sérfræðingur 

ritgerðarinnar, Svanborg R. Jónsdóttir lektor og Hafþór Guðjónsson dósent. 

Þessu fólki vil ég færa mínar bestu þakkir. Ég tel mig afar lánsama að hafa 

notið leiðsagnar þessa frábæra og áhugasama hóps og leyfi mér að fullyrða 

að án hópsins og fundanna hefði ég aldrei lokið við þessa ritgerð. Þeim 

nemendum, sem ég átti samleið með á Sva-Ka-Haf-fundum, þakka ég einnig, 

þeir voru mér mikil hvatning og uppbyggilegt að spjalla við þá, bera saman 

bækur, finna lausnir og síðast en ekki síst að finna samkenndina og vita að 

fleiri glímdu sömu glímur og ég.  

Þegar staðið er í stórræðum er gott að eiga góða að. Fjölskyldu minni, sem 

hefur sýnt mér umburðarlyndi og jákvæðni, þakka ég af öllu hjarta. Sérstakar 

þakkir fær eiginmaður minn, Gústav Hjörtur Gústavsson, sem staðið hefur við 

bakið á mér eins og klettur, hvatt mig áfram og sýnt mér takmarkalausa 

þolinmæði. 

Við viðmælendur mína vil ég segja þetta: Takk fyrir tímann, sem þið gáfuð 

mér, einlægnina og trúnaðinn, sem þið sýnduð mér, og síðast en ekki síst takk 

fyrir að treysta mér fyrir sögunum ykkar. Það var einstök reynsla og 

ómetanleg að fá tækifæri til að tala við ykkur og fá innsýn í líf ykkar. Megi 

allar ykkar óskir og draumar rætast. 
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Ágrip 

Tilgangur þessarar rannsóknar er að skoða hvernig börn með gigt upplifa 

stöðu sína í skólanum og hvernig skólastjórnendur, kennarar og annað starfs-

fólk kemur til móts við þarfir barna með langvinna sjúkdóma eins og gigt. 

Á hverju ári greinast 10–14 börn á Íslandi með barnagigt sem er langvinnur 

sjúkdómur og getur haft mikil áhrif á líf barnanna. 

Tekin voru viðtöl við fjórar stúlkur á aldrinum 11–18 ára og fjórar mæður. 

Allar hafa stúlkurnar þurft að kljást við gigt og afleiðingar hennar í lengri eða 

skemmri tíma. 

Í lögum um grunnskóla nr. 91/2008 er kveðið á um að skólinn beri ábyrgð 

á því að koma til móts við þarfir nemenda sinna hverjar sem þær eru. 

Niðurstöður eru að almennt eru foreldrar ánægðir með skóla barna sinna 

og eru þakklátir fyrir það sem fyrir þau er gert. Það sem helst mætti betur 

fara er að boðleiðir innan skólanna mættu vera betri svo að ekki þurfi sífellt 

að útskýra og segja frá sjúkdómnum. Þátttakendur telja að ósýnileiki 

sjúkdómsins hamli því að skilningur sé til staðar. Börnunum þykir mikilvægt 

að geta tekið þátt í skóla- og félagsstarfi og mikilvægast er að eiga vini en eftir 

því sem þau eldast vilja þau minna ræða um sjúkdóm sinn og forðast það eftir 

fremsta megni. 
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Abstract 

„Then I try to say what I can about the Rheumatic Disease“ 

Children with Rheumatic Diseases and the school system 

The purpose of this study is to see how children with rheumatic disease feel 

about their situation in school and how school administrators, teachers and 

other members of staff meet the needs of children with chronic illnesses such 

as rheumatic disease.  

Each year, ten to fourteen children in Iceland are diagnosed with 

rheumatic disease, a chronic inflammatory disease which can have a huge 

impact on the lives of the children. 

Four girls, aged 11-18 years old, and four mothers were interviewed. The 

girls have all suffered from rheumatism and its consequences for longer or 

shorter periods of time.  

In the Compulsory School Act nr. 91/2008 it is stated that compulsory 

schools in Iceland should be inclusive. The laws states that the school is 

responsible for meeting the needs of their students, whatever they may be.  

The results include that in general parents are satisfied with their 

children‘s school and are grateful for the things that are done for them. 

Improvements may be most needed with channels of communication inside 

the school so that need to constantly explain and discuss the illness is 

eliminated. The participants believe that the invisibility of the disease may 

hinder understanding of the situation. The children feel that it is important 

to take part in the school and social activities and most important to make 

friends. As the children grow older they have less desire to discuss their 

disease and avoid it when at all possible. 
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1 Inngangur 

Hér á landi greinast árlega 10-14 börn með gigtarsjúkdóma. Gigt er ósýnilegur 

sjúkdómur og er þess eðlis að einkennin geta komið fram í tímabilum sem 

eru mis löng og síðan koma jafnvel tímabil þar sem sjúkdómurinn liggur í 

dvala um lengri eða skemmri tíma. Gigtarsjúkdómar geta haft mikil áhrif á líf 

barna, skólagöngu þeirra og tómstundastörf. Morgnarnir eru börnum með 

gigt oft á tíðum erfiðir því bólgur og stirðleiki valda því að erfitt er að komast 

á fætur. Börn með gigtarsjúkdóma þurfa ekki einungis að kljást við gigtina því 

hún hefur ýmsa fylgifiska og eru þreyta og mígreni þar á meðal. 

1.1 Upphafið 

Áhugi minn á börnum með gigt og aðra „ósýnilega“ sjúkdóma vaknaði á 

námskeiði sem ég tók í námi mínu í sérkennslufræðum við Háskóla Íslands 

sem kallast ,,Líkamlega fötluð og langveik börn“. Á þessu námskeiði var fjallað 

um ýmsa sjúkdóma og margvíslegar fatlanir. Margir sjúkdómanna, sem fjallað 

var um, geta haft mikil áhrif á skólagöngu barna og sumir koma jafnvel í veg 

fyrir að hægt sé að stunda skóla að nokkru marki. Upp frá þessu fór ég að 

velta fyrir mér börnum sem eru með sjúkdóma sem ekki eru sýnilegir en fylgja 

þeim alla skólagöngu þeirra svo sem gigt, sykursýki, astma, flogaveiki og 

geðraskanir. Vangaveltur mínar sneru aðallega að því hvort og þá hvernig 

skólinn kæmi til móts við börnin, hvernig skólafélagarnir tækju þeim og hver 

upplifun þeirra sjálfra væri af skólanum, þeim úrræðum sem skólinn bauð 

upp á og hvaða áhrif þessi úrræði og viðmót félaganna hafði á börnin sjálf og 

tilveru þeirra. Þessar vangaveltur leiddu til þess að hugmyndin um að skrifa 

M.Ed.-ritgerð um langveik börn kviknaði. Reynsla mín af vinnu með 

langveikum börnum hafði einnig áhrif á efnisvalið en í nokkur ár starfaði ég á 

hvíldarheimili fyrir langveik börn. Á þeim tíma velti ég því stundum fyrir mér 

hvernig börnunum, sem þar dvöldu um lengri eða skemmri tíma, reiddi af í 

skólanum. 

1.2 Bakgrunnur minn 

Þegar ég hóf nám í þroskaþjálfafræðum hafði ég í raun litla hugmynd um hvað 

ég var að fara út í. Það var bara kominn tími til að skipta um gír í lífinu. Ég 

hafði menntað mig til að starfa við bókhald og fleira viðskiptatengt og hafði 

starfað við það í um það bil 14 ár, þar af síðustu sjö árin hjá sama fyrirtækinu. 

Þegar það síðan hætti starfsemi var ég atvinnulaus um tíma og ákvað þá að 
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að hefja nám á ný og velja menntun sem vekti áhuga minn og myndi tryggja 

að ég þyrfti aldrei aftur að vera atvinnulaus. 

Meðan á námi stóð vann ég á skammtímavistun fyrir fötluð börn. Minn 

helsti lærdómur af því að vinna á skammtímavistun var að börn með fatlanir 

eru fjölbreyttur hópur með misjafnar þarfir rétt eins og önnur börn. Börnin á 

þessari skammtímavistun voru flest ekki „veik“ í þess orðs ströngustu 

merkingu en fötlun þeirra var af mismunandi toga. Meðan á náminu stóð 

vann ég einnig á sambýli þar sem bjuggu fullorðnir einstaklingar með fötlun. 

Eftir útskrift hóf ég störf á leikskóla og hélt áfram um tíma að vinna á 

skammtímavistuninni. Ég áttaði mig á að mér hugnaðist betur að vinna með 

börnum en fullorðnum. Síðar var ég svo lánsöm að fá starf á hvíldarheimili 

fyrir langveik börn. Starfið á hvíldarheimilinu opnaði mér nýjan heim og var 

allt í senn skemmtilegt, gefandi og afar krefjandi. Á hvíldarheimilinu kynntist 

ég mörgum börnum sem áttu við margvísleg og mismunandi veikindi að 

stríða auk þess sem mörg þeirra glímdu við hinar ýmsu fatlanir að auki. Starfið 

fólst að stórum hluta í umönnun og einnig í því að gæta þess að börnin hefðu 

eitthvað við að vera hvort sem það fólst í því að hlusta á tónlist, horfa á 

sjónvarp, föndra eða leika sér. Farið var í gönguferðir, bíó, bílferðir og svo 

mætti lengi telja, allt eftir því hverju börnin höfðu áhuga á og getu til. 

Starfsfólkið lagði áherslu á og reyndi eftir bestu getu að hafa andrúmsloftið 

heimilislegt og notalegt þannig að börnin og fjölskyldur þeirra upplifðu ekki 

„stofnanabrag“ þegar þau komu á heimilið. Börnin dvöldu um lengri eða 

skemmri tíma á hvíldarheimilinu, sum komu utan að landi og gátu þar af 

leiðandi ekki stundað skólann sinn meðan á dvölinni stóð. Stundum velti ég 

því fyrir mér hvernig börnunum reiddi af í skólakerfinu, hvernig skólinn kæmi 

til móts við þau og með hvaða hætti börnin væru hluti af skólanum sínum 

þegar þau þurftu stundum að dvelja langtímum saman frá honum. Meðan á 

dvölinni á hvíldarheimilinu stóð fóru sum barnanna á Landspítalann í skólann 

sem þar er starfræktur og á leikstofuna. Þeim börnum, sem fóru ekki í skóla 

á meðan á dvölinni stóð, var boðið upp á afþreyingu af ýmsu tagi eins og fram 

kemur hér að framan. 

1.3 Markmið 

Tilgangurinn með þessari ritgerð er að varpa ljósi á reynslu barna með gigt og 

foreldra þeirra af skólakerfinu og hvernig skólar almennt koma til móts við 

börn með langvinna sjúkdóma eins og gigt. Upplifun barnanna sjálfra og 

foreldra þeirra er meginatriðið og verður sérstaklega tekið fyrir það sem vel 

er gert í skólunum og hvað betur mætti fara. Er það von mín að ritgerðin komi 

til með að hafa hagnýtt gildi fyrir skólastjórnendur, kennara, foreldra og aðra 
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þá sem koma að börnum með gigt í skólakerfinu og að þær niðurstöður, sem 

koma fram, nýtist þessum aðilum til að skipuleggja tengsl á milli heimilis, 

skóla og annarra sem annast um börnin svo að hagsmunum barna með gigt 

verði sem best þjónað. 

1.4 Uppbygging ritgerðarinnar  

Ritgerðin skiptist í 6 kafla. Í fyrsta kafla hefur verið fjallað um hvað varð til 

þess að börn með gigt urðu að viðfangsefni þessarar ritgerðar og hver 

tilgangurinn með ritgerðinni er. Einnig er bakrunnur rannsakanda kynntur 

ásamt því að sagt er frá því hvert markmið rannsóknarinnar er. Fyrsta kafla 

lýkur með því að farið er yfir uppbyggingu ritgerðarinnar. 

Í öðrum kafla er fjallað um fræðilega þætti, rannsóknir og helstu hugtök, 

sem stuðst er við í ritgerðinni, ásamt því að rannsóknarspurningin er kynnt. 

Hin opinbera stefna, skóli án aðgreiningar, leikur stórt hlutverk í fræðilegri 

umfjöllun en sú menntastefna byggir á að öllum börnum sé veittur aðgangur 

að góðri menntun án aðgreiningar, án tillits til líkamlegs eða andlegs atgervis. 

Auk skóla án aðgreiningar eru hugtökin menntun, einstaklingsmiðað nám, 

félagsauður, þátttaka og lýðræði skilgreind. Einnig er er mikilvægi samvinnu 

heimilis og skóla gert að umtalsefni. Fjallað er um gigt, birtingarmyndir 

hennar og hvaða afleiðingar gigt getur haft á skólagöngu barna. 

Þriðji kafli fjallar um eigindlega aðferðafræði en það er sú aðferð sem 

notuð var til að afla gagna fyrir rannsóknina. Siðferðilegum atriðum eru gerð 

skil en margs er að gæta þegar unnið er að rannsóknum með börnum. 

Snjóboltaúrtak, sem er sú leið sem farin var við að finna þátttakendur í 

rannsóknina, er kynnt og í lok kaflans er fjallað um þátttakendur, úrvinnslu 

og greiningu gagna. 

Í fjórða kafla eru settar fram niðurstöður rannsóknarinnar. Þar eru viðtölin 

greind í þemu og reynt að ná fram skilningi á viðfangsefninu. 

Fimmti kafli er umræðukafli þar sem niðurstöður eru settar í fræðilegt 

samhengi og fjallað um leiðir sem hægt er að fara til að koma til móts við 

börn með gigt. 

Í lokaorðum er fjallað um niðurstöðurnar og hvaða lærdóm má af þeim 

draga.
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2 Fræðilegur bakgrunnur 

Í þessum kafla verður fjallað um fræðilega þætti og helstu hugtök sem koma 

við sögu í rannsókninni. Fjallað er um hugmyndafræði skóla án aðgreiningar 

ásamt því að fjalla um menntun, einstaklingsmiðað nám, félagsauð, þátttöku, 

lýðræði, samvinnu heimilis og skóla og síðast en ekki síst er fjallað um 

sjúkdóminn gigt. Hér eru fræðilegir þættir tengdir við rannsóknarefnið og 

nýttir til að varpa ljósi á reynslu barna með gigt og foreldra þeirra af 

skólagöngunni. 

2.1 Skóli án aðgreiningar 

Frá árinu 2008 eiga allir skólar á Íslandi að vinna samkvæmt hugmyndafræði 

skóla án aðgreiningar. Með tilliti til þess er vert að benda á að í lögum um 

grunnskóla nr. 91/2008 er einungis einu sinni minnst á skóla án aðgreiningar, 

það er í 17. gr., en þar segir: „Nemendur eiga rétt á að komið sé til móts við 

námsþarfir þeirra í almennum grunnskóla án aðgreiningar, án tillits til 

líkamlegs eða andlegs atgervis“. Svo mörg voru þau orð. 

Menntastefnan skóli án aðgreiningar er ferli sem felur í sér mannréttindi. 

Þessi mannréttindi byggja meðal annars á því að veita öllum börnum góða 

menntun sem síðan stuðlar að félagslegu réttlæti og vexti þjóðfélags án 

aðgreiningar (Dóra S. Bjarnason, 2009). Skóli án aðgreiningar (e. inclusion) 

snýst um almenn viðhorf og sameiginlega ábyrgð. Ábyrgð skólans og 

starfsmanna hans felst meðal annars í því að sjá til þess að allir nemendur 

séu fullgildir þátttakendur í skólastarfinu þannig að enginn nemandi upplifi 

sig utanveltu eða óvelkominn. 

Það er næsta víst að skólinn, einn og sér, getur ekki innleitt skóla án 

aðgreiningar. Grunnskólar og leikskólar eru þær stofnanir þar sem svo til allir 

þegnar samfélagsins koma saman í einhvern ákveðinn tíma og er því ábyrgð 

skólanna veruleg. Með tilliti til þess er jafnframt ljóst að samvinna skólanna 

og annarra sem að þeim koma er mikilvæg (Tetler, 2005, bls. 265–276). Það 

er skólanna að vinna á þann hátt að nemendur öðlist menntun við hæfi og 

séu sem best undirbúnir undir áframhaldandi nám sem og lífið sjálft. Allir 

þurfa að eiga jafna hlutdeild í skólastarfinu og skapa þarf umhverfi þar sem 

allir geta notið sín á sínum forsendum. Til að skóli án aðgreiningar geti 

blómstrað þarf að koma auga á og og uppræta kerfisbundið misrétti svo að 

fjölbreytileikinn fái að njóta sín (Kristín Dýrfjörð, Þórður Kristinsson og 
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Berglind Rós Magnúsdóttir, 2013, bls. 8–10). Fram kemur í rannsókn Thies og 

McAllister (2001) að þó svo að í skólum sé stuðningskerfi fyrir börn, sem þurfa 

á sérstuðningi að halda, er ekki gert ráð fyrir stuðningi fyrir börn með 

langvinna sjúkdóma svo sem börn með gigtarsjúkdóma. Þau stuðningskerfi, 

sem eru til staðar, virðast einungis taka mið af börnum með þroskaskerðingu. 

Má þar nefna úrræði eins og sérdeildir og námsver. Fram kemur í 

rannsókninni að langveik börn þurfi í raun ekki sérkennslu heldur eru það 

aðstæðurnar sem skipta meira máli; með því að hliðra til og laga aðstæður sé 

best komið til móts við börnin (Thies og McAlister, 2001). 

Skólanum sem stofnun er ætlað að fylgja lögum, reglugerðum og 

námskrám sem þýðir að skólinn hefur umtalsverð áhrif á hegðun og hugsanir 

þeirra sem þar starfa, hvort sem það eru kennarar, nemendur eða aðrir. 

Verkaskipting, valddreifing, upplýsingastreymi, markmið, leiðir og 

starfshættir móta menningu skólans og starfsmanna og hefur áhrif á viðhorf 

þeirra til fjölbreytileika í nemendahópnum (Dóra S. Bjarnason og Gretar L. 

Marinósson, 2007, bls. 53). Í rannsókn, sem kannaði viðhorf kennara í skólum 

til þess að hafa nemendur með langvinna sjúkdóma í kennslustofunni, kom 

fram að almennt voru kennarar jákvæðir gagnvart þessum nemendum 

(Olson, Seidler, Goodman, Gaelic og Nordgren, 2004). Þeir sjúkdómar sem 

voru áhyggjuefni hjá kennurum voru flogaveiki og sjúkdómar sem þeir töldu 

geta smitað aðra, til dæmis alnæmi. Áhyggjur kennaranna beindust helst að 

því ef upp kæmi neyðartilvik í skólastofunni vegna sjúkdóms og einnig höfðu 

þeir áhyggjur af persónulegri og lagalegri ábyrgð þeirra sjálfra. Fram kom að 

heilbrigðisstarfsfólk gæti komið til móts við kennara og minnkað áhyggjur 

þeirra með því að veita upplýsingar um sjúkdóma, áhættu og annað sem 

tengist sjúkdómum nemenda þeirra (Olson o.fl. 2004). 

Í lögum um grunnskóla nr. 91/2008 er gert ráð fyrir að íslenskir 

grunnskólar séu skólar án aðgreiningar þó svo að hugtakið skóli án 

aðgreiningar komi ekki nema einu sinni fram í texta laganna eins og kemur 

fram hér að framan. Þar er kveðið á um að starfshættir grunnskóla eigi að 

mótast m.a. af umburðarlyndi, kærleika og virðingu fyrir manngildi. Allir 

nemendur eiga rétt á kennslu við hæfi í hvetjandi námsumhverfi og í 

viðeigandi húsnæði sem tekur mið af þörfum nemendanna. Réttur nemenda 

er tíundaður í lögunum og kemur fram að koma eigi til móts við námsþarfir 

án tillits til líkamlegs eða andlegs atgervis og að þeir sem það þurfa eigi rétt 

á sérstökum stuðningi í námi. Í 20. gr. er kveðið á um að húsnæði og 

aðbúnaður skuli taka mið af því að tryggja öryggi og vellíðan nemenda og 

starfsfólks. Sérstaklega er tekið fram í 24. gr. að stuðla eigi að heilbrigðum 

lífsháttum og taka mið af persónugerð, þroska, hæfileikum, getu og 

áhugasviðum hvers og eins (Lög um grunnskóla nr. 91/2008). 
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Ekki er nóg að samþykkja lög og setja fram fallega hugmyndafræði til þess 

að skólar verði skólar án aðgreiningar. Hugmyndafræðin um skóla án 

aðgreiningar lítur vel út á pappír og hljómar sem fögur tónlist í eyrum þess 

sem á hlýðir en spurningin er hvort veruleikinn sé í takt við það. Vinna þarf 

markvisst að því að innleiða hugmyndafræði skóla án aðgreiningar og búa 

þarf til kennslufræðina svo hægt sé að hrinda hugmyndafræðinni í 

framkvæmd (Ólafur Páll Jónsson, 2011, bls. 116). Með öðrum orðum má 

segja að samfélagið allt þarf að breyta viðhorfi sínu til menntunar og einnig 

hugmyndum sínum um hlutverk skóla. Ekki er nóg að til séu lög og 

reglugerðir, það þarf að fara eftir þeim og tryggja að skólar séu starfræktir 

þannig að allir eigi jafna möguleika á menntun. Í Salamanca-yfirlýsingunni 

(1994) segir að menntun sé frumréttur og hafi barn sérþarfir á sviði 

menntunar skuli mæta þörfum þess með þeim kennsluaðferðum sem henta 

því. 

Engin áhöld eru um að allir, óháð heilsu, kyni, fötlun, trúarbrögðum og 

menningu, hafa sama rétt til að ganga í almenna skóla. Það er hins vegar 

staðreynd að mörg börn upplifa einmannaleika og útilokun og þeim finnst að 

þau séu minni máttar í skólanum (Tetler, 2005). Hvernig skólinn er 

skipulagður sem stofnun og hvaða áherslu hann leggur á félagsleg gildi og 

jafnrétti hefur áhrif á og mótar nemendur til framtíðar sem síðan hefur áhrif 

á samfélagið í heild. Skólar geta verið margs konar samfélög og fer það eftir 

því hvað einkennir samskipti innan veggja þeirra og hverjar áherslurnar eru í 

innra starfi þeirra. Þeir sem að skólanum standa koma sér saman um þá 

hugmyndafræði sem unnið er eftir í skólanum; með sameiginlegum skilningi 

á tilgangi skólans er grunnurinn lagður að menningu hans. Skóli, sem tryggir 

jafna og réttláta verkaskiptingu og valddreifingu innan veggja sinna, hefur 

opið og stöðugt upplýsingaflæði í báðar áttir og vinnur markvisst að jafnrétti 

og umburðarlyndi með starfsháttum sínum. Með markmiðum sínum hefur 

skólinn jákvæð áhrif á nemendur, foreldra og starfsfólk skólans (Börkur 

Hansen og Hanna Ragnarsdóttir, 2010). 

Dianne Ferguson (2008) bendir á að nauðsynlegt sé að aðlaga námsefni 

og stundaskrá að nemendum. Hún segir einnig að nauðsynlegt sé að breyta 

kennsluaðferðum og námsefni úr því að allir eigi að læra það sama og á sama 

hátt (e. „one size fits all“) í það að boðið sé upp á einstaklingsmiðað nám. 

Stuðningur og verkfæri þurfa að vera til staðar svo að námið verði auðveldara 

og skilvirkara. Sumir nemendur þurfa einungis stuðning í skamman tíma eða 

þar til tilteknu markmiði er náð á meðan aðrir þurfa stöðugan stuðning. 

Stuðningur getur falist í tæknibúnaði, góðri lýsingu, húsgögnum, sem henta, 

svo fátt eitt sé nefnt (Ferguson, 2008). Ekki er ólíklegt að barn, sem býr við 

þann veruleika að verkir eru hluti af daglegu lífi, upplifi streitu og áhyggjur. 
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Sýnt hefur verið framá að við aðstæður sem valda barni áhyggjum eða eru 

streituvaldandi er mikilvægt að skólasamfélagið, þar sem allt er samkvæmt 

venju, sé til staðar og að barnið geti leitað til kennara og annarra starfsmanna 

ef upp koma vandamál og barnið þarf á aðstoð að halda (Gilligan, 1998). 

Samvinna hins almenna kennara og sérkennara er nauðsynlegur til að 

árangur náist í kennslu. Til þess að þessi samvinna megi takast sem best þurfa 

þessar tvær starfsstéttir að læra hvor af annarri, með því næst besta 

samstarfið og mesti árangurinn í kennslustofunni (Ferguson, 2008, bls.109–

120). 

Skapa þarf lærdómsmenningu í skólakerfinu öllu og þegar breyta á 

innviðum skóla í því skyni er samvinna skólastjórnenda og kennara forsenda 

þess að vel takist til. Breytingar geta falist í að breyta viðhorfum fólks og 

hegðun – einnig í því að innleiða nýtt efni. Ekki er nóg að breyta 

skólamenningunni heldur þarf að breyta kennslumenningunni til að ná 

árangri. Til þess að fullnægjandi árangur náist þarf að breyta og þróa 

lærdómsmenningu skólans og alls fræðsluumdæmisins (Ingvar Sigurgeirsson, 

Anna Kristín Sigurðardóttir, Börkur Hansen, Guðbjörg Aðalbergsdóttir, Hafdís 

Ingvarsdóttir, Lilja M. Jónsdóttir, Ólafur H. Jóhannsson, Rósa Eggertsdóttir og 

Rúnar Sigþórsson, 2005). 

Ólafur H. Jóhannsson (2003) metur það svo að hreyfiafl framfara í skólum 

sé skýr framtíðarsýn og eigi það í raun við um samfélagið allt. Segir hann að 

mikilvægasta viðfangsefni skólastjóra sé að móta framtíðarsýn skólans með 

nemendum, foreldrum og starfsmönnum skólans. Framtíðarsýnin þarf að 

vera í stöðugri þróun og vera hluti af skólamenningunni. Í framtíðarsýninni 

eru meginlínur lagðar og í henni er að finna þau gildi og viðmið sem unnið er 

eftir í skólanum. Leggja þarf áherslu á raunsæi í framtíðarsýn og að 

félagslegur veruleiki sé til viðmiðunar (Ólafur H. Jóhannsson, 2003, bls. 63–

75). 

Skóli án aðgreiningar er staður þar sem allir eru velkomnir, hverjir sem 

þeir eru, hvaðan sem þeir koma og hverju sem þeir trúa. Skóli án aðgreiningar 

býður margbreytileikann velkominn í öllum sínum litum og formum. Skóli án 

aðgreiningar gerir ráð fyrir margbreytileikanum og er undirbúinn undir hann 

með aðgengi fyrir alla, aðstoð fyrir alla, kennslu fyrir alla og þar með þátttöku 

allra. 

2.2 Menntun 

Í Aðalnámskrá grunnskóla (2011) er lögð áhersla á að menntun sé ævilangt 

ferli. Þar segir að nám og menntun eigi sér stað víðar en í skólum. Mikilvægt 
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er að skólarnir styðji við námshvöt nemenda sinna, rækti námsgleði og 

vinnuanda og stuðli þannig að menntun þeirra. 

Samkvæmt Aðalnámsskrá grunnskóla (2011) er „skilgreining á almennri 

menntun ekki einhlít“. Þar segir jafnframt að menntun stuðli að aukinni hæfni 

og skilningi einstaklingsins og með því öðlist einstaklingurinn hæfni til að 

leysa þau verkefni sem hann fær í samfélaginu. Einnig kemur fram að 

skólakerfið sé mikilvægt svo að „samfélagið tryggi almenna menntun“. 

Ólafur Páll Jónsson (2012) fjallar um kenningar Rawls um menntun en 

hann skilgreinir meðal annars menntun sem tegund frumgæða og segir að í 

frumgæðum felist gæði sem leggja má til grundvallar öðrum gæðum og að 

tryggja verði öllum óháð stöðu í samfélaginu tækifæri til menntunar (Ólafur 

Páll Jónsson, 2012, bls. 219–230). Fram kemur einnig í kenningum Rawls að í 

menntamálum stefni réttlátt samfélag að því að bæta horfur slakasta 

námsfólksins sem mest (Þorsteinn Gylfason, 2002). Þessi markmið eru í 

samræmi við þau markmið sem má finna í Aðalnámskrá grunnskóla en þar 

segir meðal annars að koma eigi til móts við náms- og félagslegar þarfir hvers 

og eins með manngildi, lýðræði og félagslegt réttlæti að leiðarljósi 

(Aðalnámskrá grunnskóla, 2011). Þar sem lýðræði og félagsleg réttindi eru 

hér til umfjöllunar er rétt að benda á að í lögum um grunnskóla (2008) eru 

lagðar línur að réttindum barna til að hafa áhrif á skólastarfið. Í lögunum segir 

að nemendur eigi rétt á „því að koma sjónarmiðum sínum á framfæri 

varðandi námsumhverfi, námstilhögun, fyrirkomulag skólastarfs og aðrar 

ákvarðanir sem snerta þá“ (Lög um grunnskóla nr. 91/2008). 

2.3 Einstaklingsmiðað nám 

Eins og fram hefur komið eiga grunnskólar landsins að starfa samkvæmt 

lögum um grunnskóla nr. 91/2008. Í lögunum kemur fram að hinum almenna 

grunnskóla beri að sinna hverjum og einum nemanda á eigin forsendum óháð 

líkamlegu eða andlegu atgervi; einnig er sérstaklega tekið fram að 

grunnskólinn sé fyrir öll börn og að þar eigi þau rétt á kennslu við hæfi og 

sérstökum stuðningi ef þess þarf. Einstaklingsmiðað nám (e. individualized 

learning) má í stuttu máli skilgreina sem góða kennslu sem tekur mið af 

þörfum sérhvers nemanda (Ingvar Sigurgeirsson, 2005). Skipulag náms og 

kennslu, sem tekur mið af nemandanum, námsumhverfi og kennsluháttum 

ásamt viðfangsefnum, er nálgun sem felur í sér einstaklingsmiðaða 

kennsluhætti (e. differentiated instruction) (Hafdís Guðjónsdóttir og Jóhanna 

Karlsdóttir, 2009). Tilgangur rannsóknar Kliebenstein og Broome (2000) var 

að greina áhyggjur og fræðsluþörf starfsfólks skóla varðandi langveik börn og 

einnig að greina þarfir foreldra og langveikra barna þeirra við endurkomu í 
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skóla. Fram kemur í rannsókninni að lítið sé vitað um hver þörf langveikra 

barna er á sérúrræðum eða sérkennslu í skóla (Kliebenstein og Broome, 

2000). Niðurstöðurnar voru þær helstar að þegar langveikt barn snýr aftur í 

skólann sinn þarf að vanda undirbúninginn svo að endurkoman verði barninu 

eins auðveld og unnt er. Þar þarf að koma til samvinna heilbrigðisstarfsfólks, 

heimilis og starfsfólks skóla. Upplýsingamiðlun og samstarf allra þeirra sem 

að langveika barninu koma er mikilvæg. Upplýsingar þurfa að koma frá 

heilbrigðiskerfinu svo að hægt sé að koma sem best til móts við þarfir 

langveika barnsins. Æskilegt er að tengiliður sé til staðar sem sér um að halda 

utan um upplýsingar um barnið og um samskipti á milli þeirra sem hafa með 

barnið að gera. Með því móti er best hægt að koma til móts við þarfir 

langveika barnsins í skólanum (Kliebenstein og Broome, 2000). 

Í reglugerð um nemendur með sérþarfir í grunnskóla (nr. 585/2010) segir 

meðal annars: „Stuðningur við nemendur eða nemendahópa felst í 

sveigjanlegu og margbreytilegu námsumhverfi og kennsluháttum sem ætlað 

er að mæta þörfum allra nemenda.“ Í reglugerðinni kemur fram að við 

skipulag stuðnings skal stuðla að því að hann fari fram innan skóla án 

aðgreiningar. Enn fremur segir að sérstakur stuðningur geti falið í sér 

breytingu á t.d námsmarkmiðum, námsaðstæðum og/eða kennsluaðferðum. 

Ekki er alltaf hægt að sinna stuðningi við nemendur í skólanum heldur getur 

þurft að sinna kennslu nemenda á sjúkrastofnunum og/eða heima. Geti barn 

vegna langvinnra veikinda ekki stundað skóla á það rétt á sjúkrakennslu. 

Ýmsar leiðir eru færar í sjúkrakennslu svo sem að kennari komi heim til 

nemanda eða á sjúkrastofnun og sinni kennslu þar eða að tækni er nýtt til 

fjarkennslu og/eða dreifnáms. Er það á ábyrgð skólastjóra að viðeigandi 

kennsla sé veitt og reikna má með að ábyrgðin á því að ákveða þann 

tímafjölda, sem barnið fær í sjúkrakennslu, sé lögð í hendur skólastjóra þar 

sem ekki er kveðið á um eða sett viðmiðunarmörk varðandi tímafjölda í 

reglugerðinni. Það vekur athygli að í reglugerðinni er kveðið á um að nýta 

skuli upplýsinga- og samskiptatækni eins og hægt er til að nemandinn geti 

tengst samnemendum á meðan á veikindum stendur (Reglugerð um 

nemendur með sérþarfir í grunnskóla nr. 585/2010). Þetta þýðir að 

aðalnámskráin er ekki meitluð í stein heldur ber ávallt að hafa þarfir 

nemandans í fyrirrúmi. Sé það gert er þörfum barna með langvinna sjúkdóma 

mætt á einstaklingsmiðaðan hátt og á þeirra forsendum. Með þessu móti 

sinnir skólinn fræðsluskyldu sinni á þann hátt sem hentar nemandanum best 

og veitir honum þann stuðning sem nemandinn þarf þegar stuðnings er þörf. 
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2.4 Félagsauður 

Hugtakið félagsauður felur í sér mikilvægi tengsla við aðra, að vera hluti af 

hóp og að vera virkur þátttakandi (Gestur Guðmundsson, 2012, bls. 163–

164). Tengslin einkennast af gagnkvæmu trausti og geta bæði verið formleg 

og óformleg. Þessi tengsl geta greitt fyrir aðgangi að þeim lífsgæðum sem 

sóst er eftir en þau geta líka komið í veg fyrir eða minnkað aðgang. Þegar 

talað er um félagsauð er verið að tala um bindandi, brúandi eða tengjandi 

félagsauð. Með bindandi félagsauð (e. bonding social capital) er átt við þau 

nánu bönd sem tengja ættingja og aðra þá sem deila sams konar gildum og 

viðmiðum. Brúandi félagsauður (e. bridging social capital) felur hins vegar í 

sér tengsl sem einstaklingar mynda við vinnufélaga og einstaklinga í öðrum 

hópum í samfélaginu, bakgrunnur getur verið ólíkur og valdastaða önnur. 

Þessi tengsl eru alla jafna lauslegri en þau sem mynduð eru við ættingja. Að 

lokum tengjast einstaklingar svokölluðum tengjandi félagsauði (e. linking 

social capital) en þar er um að ræða að tengjast aðilum í öðrum 

samfélagshópum og getur það aukið möguleika einstaklings á stuðningi við 

félagslegar aðgerðir svo dæmi sé tekið (Gestur Guðmundsson, 2012, bls. 

163–164; Ragnheiður Axelsdóttir, 2011, bls. 48–56). 

Félagsauður veitir nemendum tækifæri til að þroska með sér sjálfstæði, 

frelsi til að setja fram skoðanir sínar og hvatningu til að sýna frumkvæði og 

ábyrgð. Markmiðið er að veita nemendum tækifæri til að þroska með sér 

umhyggju hver fyrir öðrum (Allan og Smyth, 2009, bls. 193–205; Sigrún 

Aðalbjarnardóttir, 2008, bls. 32–34). Í skólastarfinu þarf að sýna nemendum 

traust svo þeir finni sínar eigin leiðir og lausnir, sé það gert eru líkur á því að 

þeir finni til ábyrgðar og sýni frumkvæði. 

Hægt er að skilgreina félagsauð þannig að hann sé samsafn virkra og 

mögulegra úrræða tiltekins einstaklings sem tengist meira eða minna 

stofnanabundnum og varanlegum samböndum og byggist félagsauður á 

gagnkvæmum kynnum og viðurkenningu. Með stofnanabundum 

samböndum er átt við hjónaband, ýmsa lagalega ramma, hefðir og skóla svo 

að dæmi séu tekin (Ólafur Páll Jónsson, 2011, bls. 74–75). Á grunnskólaárum 

stofnast oft til vináttu sem myndar grunn að félagsauði einstaklinga út lífið 

og í grunnskóla er sá vettvangur þar sem flestir byggja upp brúandi og 

tengjandi félagsauð til framtíðar (Gretar L. Marinósson, 2007, bls. 284). Fram 

kemur í rannsókn Kliebenstein og Broome (2000) að útilokun frá skólastarfi, 

einangrun og neikvætt viðmót nemenda og starfsfólks skólanna hafa mikil 

áhrif á nemendur með langvinna sjúkdóma. Því er grunnskólinn mikilvægur 

hlekkur svo að nemendum auðnist að byggja upp félagsauð til framtíðar. Því 
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getur það skipt sköpum að skólinn hlúi að nemendum sínum og veiti þeim 

tækifæri til að styrkja tengsl sín og félagsauð. 

Hill (1999) bendir á að kennarinn geti, með viðhorfum sínum, haft talsverð 

áhrif á það hvort og hvernig barn tengist félagahópnum. Hann segir að 

skilningsríkur og umhyggjusamur kennari, sem tekur tillit til þess að barnið er 

með langvinnan sjúkdóm, sé líklegri til að fá samnemendur til að sýna jákvætt 

viðhorf og skilning gagnvart nemandanum og samþykkja að barnið geti á 

einhverjum tímapunkti þurft einhver sérúrræði eða sérmeðferð. Taki 

kennarinn hvern dag fyrir sig og kenni nemendum sínum slíkt hið sama er það 

allra hagur. Athuga þarf þó að nemandi, sem glímir við langvinn veikindi, 

hefur ekki hag af því að fá óviðeigandi sérmeðferðir eða að kennarinn 

ofverndi hann og geri of litlar kröfur til námsframvindu (Hill, 1999). 

Í aðalnámskrá grunnskóla (2011) segir að allt skólastarf skuli „efla 

heilbrigði og stuðla markvisst að velferð og vellíðan“. Í þessu felst að leggja 

skal áherslu á andlega vellíðan og góð samskipti svo eitthvað sé nefnt; einnig 

segir að hlúa skuli markvisst að þessum þáttum og að mikilvægt sé að skólinn 

taki „mið af þörfum allra barna og ungmenna á einstaklingsbundinn hátt“. 

2.5 Þátttaka 

Aðalnámskrá grunnskóla (2011) fjallar um mikilvægi þátttöku. Nemendur 

þurfa að tileinka sér í daglegu lífi ýmsa þætti til þess að vera virkir 

þátttakendur í lýðræðisþjóðfélagi. Hugtakið þátttaka felur í sér hæfni til að 

skynja, skilja og bregðast við tilfinningum annarra og hvað í því felst að búa í 

samfélagi með öðrum. Hugtakið þátttöku má bæði skilja í víðu samhengi, sem 

felur þá í sér lýðræðislega samfélagsþátttöku, og í þrengra samhengi en þá er 

átt við staðfélagslega eða stofnanalega þátttöku sem eru þau samskipti og 

þátttaka sem fram fer í stofnunum eins og skólum (Gretar L. Marinósson, 

2007, bls. 261–287). Þátttaka er samspil margra þátta sem geta hamlað eða 

styrkt einstaklinginn í virkri þátttöku. 

Virk lýðræðisleg þátttaka allra í skólasamfélaginu er grundvöllur þess að 

hugmyndafræði skóla án aðgreiningar nái að festa rætur. Grunnur þessara 

fræða byggir á að skólinn þjóni hagsmunum ólíkra einstaklinga og gefi öllum 

jöfn tækifæri til menntunar. Fjölbreytileiki er eitt af lykilorðunum, ásamt 

sérstöðu og sérkennum. Svo að vel takist að byggja upp skóla með þessi fræði 

í huga þarf jákvætt hugarfar og sveigjanleika, bæði í skólakerfinu í heild svo 

og hjá kennurum og stjórnendum (Börkur Hansen og Hanna Ragnarsdóttir, 

2010). Nemendur þurfa að finna mikilvægi sitt og að þeirra innlegg til skólans 

og lærdómssamfélagsins í heild skipti máli. Kennarar eiga að vænta mikils af 
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nemendum sínum og aldrei að líta á það sem er „sérstakt“ sem byrði 

(Þóroddur Helgason, 2010). 

Wolfgang Edelstein (2008, bls. 65–77) segir lýðræðislega skóla leggja 

áherslu á félagslega aðild og þátttöku nemenda í skólastarfinu. Hann bendir 

á að hlutverk skólanna sé að efla samfélagslega vitund nemenda sinna og að 

skólinn geti gefið nemendum „tækifæri til náms og reynslu sem undirbúa þá 

undir líf í lýðræðissamfélagi framtíðar“. Hann bendir enn fremur á mikilvægi 

þess að samvinna og samskipti á milli kennara og nemenda sé til staðar, það 

leiði meðal annars til skilningsríkra samskipta sem skili sér síðan í 

lýðræðislegum samskiptum og færni nemendanna til að taka þátt í 

lýðræðissamfélagi. 

Það er öllum mikilvægt að taka þátt í því sem er að gerast í umhverfinu. 

Barni, sem er gert kleift að taka þátt í öllu því sem skólinn býður upp á, hvort 

sem það heyrir undir nám, íþróttir eða félagsstarf, er gefið tækifæri til aukins 

þroska. Huga þarf að því að hver og einn einstaklingur geti tekið þátt á sínum 

forsendum og með sínum hætti. Til þess að það geti orðið er nauðsynlegt að 

vera lausnamiðaður og óhræddur við að fara ótroðnar slóðir og nýta 

óhefðbundnar aðferðir. 

2.6 Lýðræði 

Lýðræðislegt samfélag er samfélag fólks sem býr yfir sameiginlegum skilningi 

og trausti – samfélag sem trúir á rétt hverrar manneskju til að tilheyra og taka 

þátt í sameiginlegum skuldbindingum og stuðlar þannig að félagslegu 

réttlæti. Mannlegt samfélag er í eðli sínu fjölbreytt þar sem engir tveir 

einstaklingar eru eins. Félagslegt og menningarlegt umhverfi mótar 

einstaklinga og ræður túlkun þeirra á samfélaginu. Samfélag nútímans 

byggist upp af einstaklingum af ólíku þjóðerni og ólíkum menningar- og 

trúarlegum uppruna og hver einstaklingur býr yfir mismunandi reynslu, getu 

og hæfni (Danford og Smith, 2005, bls. 239–266; Nieto, 2010). 

Í lýðræði taka einstaklingar afstöðu til siðferðislegra álitamála og virkan 

þátt í mótun samfélagsins; einnig búa þeir við mannréttindi og ráða öllum 

meiriháttar málum sínum saman. Forsenda lýðræðis er samábyrgð, 

meðvitund og virkni borgaranna sem gerir þá færa um að taka þátt í að móta 

samfélag sitt og hafa áhrif. Lýðræði er mikilvægt í skólum og starfshættir 

skólanna eiga að mótast meðal annars af umburðarlyndi, jafnrétti og 

lýðræðislegu samstarfi. Dewey sagði að lýðræði yrði einungis að veruleika ef 

það ætti rætur í einstaklingsbundnum lífsmáta og skapgerð borgaranna. 

Grundvallarþættir hins lýðræðislega einstaklingseðlis eru bæði af toga 

skynsemi og tilfinninga. Lýðræðislegt samfélag verður ekki til nema 
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einstaklingarnir, sem byggja það, hafi ræktað með sér lýðræðislegt 

einstaklingseðli. Skólinn er sá staður þar sem öll börn þurfa að eiga griðastað 

og þar eiga umburðarlyndi, félagsleg færni auk annarra siða og reglna, sem 

nauðsynlegt er að taka með sér út í lífið, að vera í forgrunni. Þessi atriði eru í 

raun forsenda þess að lýðræðisleg samskipti eigi sér stað. Skólinn ber ábyrgð 

á því að félagslegt misrétti sé ekki til staðar og lýðræðislegir skólar eru 

vakandi yfir því að allir nemendur séu tengdir samfélagi skólans 

(Aðalnámskrá grunnskóla, 2011; Ólafur Páll Jónsson, 2011, bls. 31–32, 

Wolfgang Edelstein, 2008). 

Hlutverk skóla á ekki einungis að vera að undirbúa nemendur undir 

þátttöku í lýðræðislegu samfélagi heldur á hann að efla lýðræðisleg viðhorf 

og eiginleika og stuðla að virkri þátttöku allra nemenda sinna. Skólinn á að 

vera lifandi samfélag þar sem nemandinn er virkur þátttakandi í skólastarfinu 

og með athöfnum sínum og virkri þátttöku lærir nemandinn og skapar 

þekkingu út frá reynslu sem hefur tilgang og er mikilvæg í huga hans. Ef 

nemendum eru kennd ákveðin viðhorf og færni sem nauðsynleg eru til að lifa 

og starfa í lýðræðissamfélagi er hægt að ýta undir jafnrétti og draga úr 

mismunun milli ólíkra hópa samfélagsins (Nieto, 2010; Ólafur Páll Jónsson, 

2011; Tetler, 2004). 

2.7 Samvinna heimilis og skóla 

Bæði á heimili og í skóla ætti velferð barnsins að vera í forgrunni. Því felast 

sameiginlegir hagsmunir barns, foreldra og kennara í því að samvinna sé til 

staðar. Hagsmunir barnsins og leiðir, sem valdar eru til samstarfs ákvarðast 

af því hvað hentar barninu. Langvarandi veikindi hafa ekki endilega áhrif á 

getu barnsins til að læra en veikindin geta engu að síður haft ýmis áhrif á 

barnið og truflað það við námið. Má þar nefna ýmsar afleiðingar meðferða 

svo sem aukaverkanir af lyfjum og einnig fjarvera frá skóla. Velferð barnsins 

er undir samvinnu foreldra og kennara komin og er það hlutverk þeirra að 

gera barninu lífið sem bærilegast og aðstoða það í gegnum námið, bæði 

heima og í skólanum. Líklegt má telja að samvinna heimilis og skóla kunni að 

leika stórt hlutverk í því að að barninu farnist vel í skólanum (Hill, 1999, bls. 

321–326; Nanna Kristín Christiansen, 2007, 2011, bls. 17–85). En hvað er það 

sem felst í því að skóli og heimili hafi samvinnu? Nanna Kristín Christiansen 

skilgreinir samstarf á eftirfarandi hátt: 

 Samstarf felst í því að tveir eða fleiri aðilar eiga sér sameiginlegt 
markmið sem báðir/allir stefna að og taka sameiginlega ábyrgð á. 

 Inntak samstarfsins felst í upplýsingum, samræðu og hlutdeild með 
sameignlegri ákvarðanatöku. 
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 Markmið samstarfsins er að skóli og skólaforeldrar samnýti úrræði, 
áhrif og völd til að tryggja hagsmuni einstakra nemanda, 
nemendahópa og skólasamfélagsins sem annars væri ekki á færi hvors 
um sig. 

(Nanna Kristín Christiansen, 2011, bls. 70). 

Samvinna er flókið fyrirbæri og er traust, virðing og jafnræði lykilatriði þegar 

um samvinnu er að ræða. Foreldrar og kennarar hafa mismunandi sýn á 

barnið þar sem þessir aðilar sjá ekki barnið í sömu aðstæðum. Af þeim sökum 

skiptir miklu máli að kennarar og foreldrar veiti hvorir öðrum upplýsingar en 

það er lykillinn að því að hægt sé að horfa á þarfir barnsins heildrænt og koma 

til móts við þarfir þess (Nanna Kristín Christiansen 2007, 2011, bls. 17–85). 

Foreldrar gigtarbarna leggja áherslu á mikilvægi þess að gott samstarf sé á 

milli skóla og foreldra (Fríða Björnsdóttir, 2011). Það skiptir miklu fyrir 

gigtarbörn að skólar séu sveigjanlegir og taki tillit til þeirra. Sveigjanleika er 

til dæmis hægt sýna með því að leyfa tölvunotkun í skólastofunni og einnig 

að gefa börnunum frelsi til að hreyfa sig í skólastofunni þar sem börn með 

gigt eiga oft erfitt með að sitja lengi kyrr (Fríða Björnsdóttir, 2011). 

Það eru ekki einungis heimili og skóli sem þurfa að hafa samvinnu og 

samskipti vegna langveikra barna. Fram kemur í rannsókn Kliebenstein og 

Broome (2000) að það sem foreldrum fannst helst skorta var samskipti á milli 

skóla og stoðþjónustu (e. ancillary staff) og töldu þeir að ef meiri samskipti 

væru til staðar væri hægt að koma í veg fyrir ýmsa erfiðleika (Kliebenstein og 

Broome, 2000). 

Aðalnámskrá grunnskóla (2011, bls. 43) fjallar um samstarf heimilis og 

skóla en þar segir: 

Velferð barna og farsæl námsframvinda byggist ekki síst á því að 

foreldrar styðji við skólagöngu barna sinna og gæti hagsmuna 

þeirra í hvívetna, eigi gott samstarf við skóla, veiti skólanum 

viðeigandi upplýsingar og taki þátt í námi barna sinna og 

foreldrastarfi frá upphafi til loka grunnskóla. Upplýsingagjöf milli 

heimila og skóla og samráð kennara og foreldra um nám og 

kennslu er mikilvæg forsenda fyrir árangursríku skólastarfi. 

Skólar bera ábyrgð á að slíkt samstarf komist á og því sé 

viðhaldið alla skólagöngu barnsins. Virk hlutdeild og þátttaka 

foreldra í námi og starfi barna sinna er forsenda þess að 

foreldrar geti axlað þá ábyrgð sem þeir bera á farsælu uppeldi 

og menntun barna sinna (Aðalnámskrá grunnskóla, 2011). 
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Hér er kveðið á um ábyrgð skóla á því að samstarf komst á. Nanna Kristín 

Christiansen (2007) segir að fagleg ábyrgð sé í höndum kennara og ættu þeir 

að „opna umræðuna við foreldra um samræmingu, ábyrgð og skyldur“. Hún 

segir enn fremur að nemendur skuli ekki undanskildir þegar kemur að 

samstarfi heimilis og skóla enda séu það hagsmunir þeirra sem eru í húfi. 

Hinir fullorðnu þurfa að eiga samræður við nemendurna, hlusta eftir 

viðhorfum og skoðunum þeirra, með því er hægt að virkja nemendur í 

ákvarðanatökum og gera þá ábyrga fyrir eigin námi (Nanna Kristín 

Christiansen, 2007). Markmið með slíku samstarfi er að stuðla að betri 

árangri hjá barninu til framtíðar. Í rannsókn Guell (2007) kom í ljós að það er 

á færi mjög ungra barna, jafnvel einungis 3–4 ára, að skilja eðli veikinda sinna 

og gátu þau tekið þátt í að taka ákvarðanir varðandi meðferð. Það að börn 

taki þátt í ákvarðanatöku varðandi nám sitt samræmist því sem fram kemur í 

lögum um grunnskóla (nr. 91/2008) þar sem kveðið er á um réttindi barna til 

að koma sjónarmiðum sínum á framfæri. 

Að þessu sögðu má ljóst vera að mikilvægi samvinnu heimilis og skóla er 

óumdeilanlegt. Þegar um er að ræða börn með langvinna sjúkdóma er 

upplýsingagjöf líklega með mikilvægari atriðum sem huga þarf að. Getur það 

haft veruleg áhrif á barnið og líðan þess ef samvinna, og þar með 

upplýsingagjöf, er ekki til staðar. 

2.8 Börn og gigt 

Fólk á öllum aldri fær gigt og eru börn þar ekki undanskilin. Gigtarsjúkdómar 

eru flestir langvinnir (krónískir) og eru einkenni þeirra margvísleg og mis 

alvarleg. Einkenni gigtarsjúkdóma geta verið allt frá því að vera væg yfir í það 

að vera lífshættuleg. Algeng einkenni gigtar eru stirðleiki, verkir og bólgur í 

liðum, vöðvum, sinum og sinafestum. Sjúkdómseinkenni geta verið 

staðbundin en í sumum tilvikum eru þau útbreiddari. Bólgusjúkdómar eins og 

iktsýki, rauðir úlfar og æðabólgur svo eitthvað sé nefnt, geta haft í för með 

sér einkenni frá flestum líffærakerfum (Kristján Steinsson, e.d.). Orsakir 

margra gigtarsjúkdóma hafa ekki fundist og er sjúkdómsþróun mjög 

mismunandi. Yfirleitt er talið að um samverkandi þætti erfða og ytri þátta sé 

að ræða þegar einstaklingur fær gigtarsjúkdóm. Lyfjagjöf er beitt til að 

meðhöndla gigt og er mikilvægt að gigt sé greind nákvæmlega og að 

viðeigandi meðferð hefjist fljótt (Kristján Steinsson, e.d.). 

Á hverju ári greinast 10-14 börn á Íslandi með barnagigt (Einar S. 

Ingólfsson, e.d.) en gigt er langvinnur sjúkdómur sem getur haft mikil áhrif á 

líf barnanna. Barnagigt er ósýnilegur sjúkdómur og bera börnin engin sýnileg 

merki þess að vera veik en samt sem áður getur sjúkdómurinn haft mikil áhrif 
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á skólagöngu og tómstundastörf (Svala Björgvinsdóttir og Annetta A. 

Ingimundardóttir, e.d.). Sem dæmi má nefna að erfitt getur verið að fara á 

fætur á morgnanna vegna verkja og því geta börnin misst úr fyrstu tíma 

dagsins í skólanum og vegna þess hve miklar sveiflur eru í virkni sjúkdómsins 

þá eiga börn með gigt oft á tíðum erfitt með að stunda íþróttir svo að dæmi 

sé tekið. 

Gigt er þess eðlis að einkenni sjúkdómsins koma og fara og geta 

einstaklingar með gigt verið með lítil eða engin einkenni í einhvern tíma en 

síðan koma tímabil, löng eða stutt, þar sem sjúkdómurinn er virkur. Orsakir 

barnagigtar eru óþekktar og flokkast undir sjálfsónæmissjúkdóma en það eru 

sjúkdómar sem koma fram ef ónæmiskerfi líkamans greinir ekki á milli 

heilbrigðra og óheilbrigðra frumna; því fer ónæmiskerfið að ráðast á eigin 

frumur sem veldur því að svokallað sjálfsónæmi myndast. Fylgifiskar gigtar 

eru margs konar og er þreyta og mígreni þar á meðal (Svala Björgvinsdóttir 

og Annetta A. Ingimundardóttir, e.d.). 

Þegar talað er um gigt hjá börnum getur í raun verið um að ræða margar 

mismunandi tegundir. Má þar nefna að barnaliðagigt flokkast í fáliðagigt, 

fjölliðagigt og fjölkerfaliðagigt þar sem sjúkdómurinn leggst líka á önnur 

líffæri en liði, s.s.meltingarfæri, nýru og augu. Um það bil 15% barna með 

barnaliðagigt fá langvinna lithimnubólgu í augu sem veldur ljósfælni og 

jafnvel skaða á sjón. Aðrir flokkar eru psoriasisliðagigt og hrygggigt, en 

einkenni þeirra eru meðal annars bólgur og stirðleiki í hrygg sem er verstur á 

morgnanna og getur varað í allt að 2–3 klukkustundir. Þessi einkenni geta 

valdið því að barn á erfitt með að mæta í skólann sinn að morgni en síðan 

verið einkennalítið/laust um eftirmiðdaginn. Einnig geta börn fengið 

bandvefssjúkdóma eins og rauða úlfa en einkenni þeirra eru margvísleg og 

geta þeir lagst á mörg líffærakerfi. Verkir, bólgur og hiti í liðum eru fylgifiskar 

gigtar og getur það haft áhrif á hreyfigetu sem aftur getur valdið því að barn 

með gigt eigi erfið tímabil yfir daginn og sáraukafullt er fyrir barnið að hreyfa 

sig. Þreyta og slappleiki eru fylgikvillar gigtar og aukast þau einkenni ef 

sjúkdómurinn er meira virkur (Svala Björgvinsdóttir og Annetta A. 

Ingimundardóttir, e.d.). 

Gigt er ekki læknanleg en hægt er að halda einkennum niðri með 

lyfjagjöfum. Lyfin geta valdið aukaverkunum svo sem ógleði, skapsveiflum og 

aukinni líkamsþyngd. Aukaverkanir lyfjanna geta jafnvel kallað á aðrar 

lyfjagjafir til að stemma stigu við aukaverkununum. Sjúkraþjálfun er notuð til 

að auka og viðhalda hreyfigetu í liðum og vöðvastyrk. Einnig er í sjúkraþjálfun 

leitast við að aðstoða börnin við að takast á við daglegt líf og aðstoða þau 
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sem þurfa á hjálpartækum að halda (Svala Björgvinsdóttir og Annetta A. 

Ingimundardóttir, e.d.). 

Óhjákvæmilegt er að börn með gigt taki lyf til að minnka einkenni, koma í 

veg fyrir bólgur og verki. Svokölluð líftæknilyf hafa verið tekin í notkun 

síðustu árin og hafa þau breytt horfum veikustu gigtarsjúklinganna. Lyfin hafa 

meðal annars áhrif á bólgur, stirðleika og verki. Börn eru meðal þeirra sem fá 

þessi lyf en þau eru einungis gefin eftir nákvæmar athuganir og sérstakt mat 

á hverjum einstaklingi fyrir sig. Lyfin eru ýmist gefin í æð – og eru þá gefin á 

sjúkrastofnun – eða sprautað undir húð og lærir sjúklingurinn þá sjálfur að 

sprauta sig með lyfinu. Aukaverkanir af líftæknilyfjum eru ónæmisbæling sem 

veldur því að sýkingar af öllu tagi eiga greiðari aðgang að þeim sem lyfið fær 

(Gerður Gröndal, e.d.). 

Hér hefur eingöngu verið fjallað um þau áhrif sem langvinn veikindi eins 

og gigt geta haft á líkamlega líðan barnanna og þá vakna spurningar um 

hvernig börn með gigt líta á sjálf sig með tilliti til sjálfmyndar sinnar svo að 

dæmi sé nefnt. Huygen, Kuis og Sinnema (2000) gerðu rannsókn á því hvernig 

börn með liðagigt litu á sjálfsmynd sína, líkamsímynd og hæfileika. Kom í ljós 

að börnin töldu sig vera vel stödd félagslega þó svo að þau hefðu heldur færri 

tækifæri og minni orku til að taka þátt í félagsstarfi og tómstundum. Einnig 

upplifðu þau skólann á jákvæðan hátt og töldu sig geta sinnt námi sínu sem 

skyldi. Börnin, sem þátt tóku í rannsókninni, lögðu mikið á sig til að standast 

félagslegar væntingar og skipti stuðningur fjölskyldunnar þar miklu máli. Ekki 

kemur fram í niðurstöðum rannsóknarinnar í hverju sá stuðningur fólst. Eina 

undantekningin á þessu var þegar kom að íþróttaiðkun en þar var líkamleg 

geta ekki í takt við heilbrigðu börnin en þó virtist þetta ekki hafa áhrif á það 

hvernig börn með liðagigt upplifðu sig og getu sína. Huygen o.fl. (2000) segja 

í niðurstöðum sínum að tilvera gigtveiku barnanna hafi breyst. Þessar 

breytingar felast meðal annars í minna líkamlegu þreki sem leiðir til þess að 

þau missa úr skóla og tómstundaiðkun verður minni. Þar með sé líklegt að 

þau viðmið, sem börnin hafi haft áður, hafi einnig breyst. Með því að einbeita 

sér að því sem börnin geti gert og velta ekki fyrir sér því sem þau geta ekki 

gert þá nái þau að halda í jákvæða sjálfsmynd og það kemur fram í 

niðurstöðum að rannsakendur sáu að börn með liðagigt lögðu meiri áherslu 

á að þau væru félagslega vel stödd heldur en þau heilbrigðu gerðu. Í 

niðurstöðu rannsóknarinnar er leitt að því getum að breytt og betri viðhorf 

til sjúkdómsins auk meiri þekkingar á sjúkdómnum almennt hafi mikið að 

segja í þessu sambandi. Í niðurstöðum Guell (2007) kemur fram að börnin 

vilja vera upplýst og með á nótunum þegar verið er að ræða og gera 

ráðstafanir varðandi ástand þeirra og sjúkdóminn. Ein stúlkan sagði: „Enginn 

segir manni neitt þegar maður er barn. Það að vita ekki til hvers öll þessi próf 
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voru var miklu skelfilegra en að vita ástæðurnar fyrir þeim. Við erum börn en 

við erum ekki heimsk.“ Einnig kom fram að það sé mikilvægt, svo að meðferð 

við gigt sé árangursrík, að taka börnin alvarlega og virkja þau í ákvarðanatöku 

um lausnir og meðferð. Ástæðan er einföld: verkir eru ósýnilegir og enginn 

annar en sá sem verkina hefur getur sagt til um hvernig verkirnir eru; því ætti 

það að vera þeirra sem verkina hafa sem segja til um hvort og þá hvernig þeir 

skuli meðhöndlaðir og/eða hver árangur meðferðar er (Guell, 2007).
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3 Aðferðafræði 

Tilgangur þessarar rannsóknar er að varpa ljósi á reynslu barna með gigt og 

foreldra þeirra af skólakerfinu. Markmiðið er að skoða hvernig börnin upplifa 

stöðu sína í skólanum og hvernig skólastjórnendur, kennarar og annað starfs-

fólk kemur til móts við þarfir barna með langvinna sjúkdóma eins og gigt. Í 

þessum kafla verður sú aðferðafræði, sem unnið var eftir við rannsóknina, 

kynnt. Fjallað verður um siðferðileg atriði og þá aðferð sem notuð var til að 

fá þátttakendur í rannsóknina. Einnig verður sagt frá því hvernig gagnaöflun 

fór fram ásamt því að segja frá úrvinnslu gagna og greiningu þeirra. 

3.1 Eigindleg aðferðafræði 

Í þessari rannsókn er eigindleg aðferðarfræði notuð en með því er vonast til 

að ná betur til þátttakenda í rannsókninni, þeirra persónulegu viðhorfa og 

reynslu. Þegar eigindlegar rannsóknaraðferðir eru notaðar er ekki leitast við 

að sannreyna tilgátur heldur reynir rannsakandinn að öðlast skilning á því 

sem fjallað er um. Því er leitast við að lýsa, skilja og túlka þau gögn sem aflað 

er. Í raun má segja að markmið eigindlegra rannsókna sé ekki að alhæfa 

heldur að kanna reynslu þeirra sem rannsóknin beinist að (Lichtman, 2010, 

bls. 12–23) og er það ástæða þess að eigindleg rannsóknaraðferð var valin í 

þessari rannsókn enda er meginmarkmið rannsóknarinnar að kanna reynslu 

barna með gigt og foreldra þeirra af skólagöngunni. 

Helstu einkenni eigindlegra rannsókna eru að þær eru lýsandi og túlkandi 

sem þýðir að rannsakandinn lýsir því sem viðmælendur hans hafa að segja og 

túlkar viðhorf þeirra (Lichtman, 2010, bls. 12–23). Sveigjanleiki í 

rannsóknarsniði og framsetningu einkennir eigindlega nálgun og gefur 

rannsakanda svigrúm til að kafa dýpra í viðfangsefnið og fylgja þeim þráðum 

sem upp koma í viðtölum. Það sem gert var í þessari rannsókn til að 

sveigjanleiki væri til staðar var að viðmælendur völdu stund og stað fyrir 

viðtalið, lögð var áhersla á að þeim liði sem best og væru á stað sem veitti 

þeim öryggi. Gefinn var kostur á einstaklingsviðtölum og/eða hópviðtölum 

allt eftir því hvað viðmælendum þætti best og þægilegast. Í eigindlegum 

rannsóknum er hugað að heildrænni nálgun, rannsóknir eru gerðar í sem 

eðlilegustu umhverfi, t.d. á heimili viðmælenda eða þar sem viðmælandinn 

kýs helst að vera og finnur sig öruggan. 
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Hlutverk rannsakenda er stórt þar sem hann ber ábyrgð á því að finna það 

sem er mikilvægt og skiptir máli í rannsókninni og setja það fram með 

trúverðugum hætti. Að sama skapi er mikilvægt að vera trúr viðmælendum 

og sögum þeirra. Rannsakandinn er aðalverkfærið í rannsókninni, hann 

ákveður hvaða gagna skuli aflað og allar upplýsingar fara í gegnum hann. 

Líklegt er að reynsla, menntun og annar bakgrunnur hafi áhrif og því getur 

reynst erfitt að vera óhlutdrægur (Hafdís Ingvarsdóttir, 2013, bls. 337-345; 

Lichtman, 2010, bls. 12–23; Sigurlína Davíðsdóttir, 2013, bls. 229–237). Í 

þessari rannsókn er veruleiki barna með gigt og foreldra þeirra skoðaður út 

frá kenningum um skóla án aðgreiningar. 

3.2 Gagnaöflun 

Gagna var aflað með viðtölum. Viðtöl henta vel til að kanna persónulega 

reynslu og viðhorf viðmælendanna. Þau hjálpa einnig til við að öðlast skilning 

og fá innsýn í reynslu og upplifun viðmælenda. Í viðtölum fá viðmælendur 

tækifæri til að tjá sig óhindrað með sínum eigin orðum sem gerir það að 

verkum að hvert og eitt viðtal verður einstakt þó svo að viðtölin snúist um 

sama viðfangsefni (Helga Jónsdóttir, 2013, bls. 137-153). 

Formið á viðtölunum við stúlkurnar var þannig að stúlkurnar og mæður 

þeirra réðu hvar og hvernig viðtölin fóru fram. Gefinn var kostur á 

einstaklingsviðtölum og/eða hópviðtölum allt eftir því hvað viðmælendum 

þætti best og þægilegast. Þegar viðtölin voru ákveðin var talað við mæður 

stúlknanna og þeim falið að velja stað og stund fyrir viðtalið. Var þeim sagt 

að það væri undir þeim komið hvaða form væri á viðtalinu og að rannsakandi 

legði mesta áherslu á að stúlkurnar og mæður þeirra væru öruggar og að sem 

minnst truflun væri til staðar á meðan á viðtalinu stæði. Mikilvægt er að 

börnin upplifi öryggi í viðtalinu og að þau hafi frelsi til að tjá sig og segja hug 

sinn allan. Reynsla barna af viðtölum er oft lítil eða engin og valdastaða þeim 

í óhag gagnvart fullorðnum. Því gæti börnunum liðið betur og verið öruggari 

ef þau eru tvö eða fleiri saman eða með foreldri (Jóhanna Einarsdóttir, 2006, 

bls. 765–777). Allir þátttakendur völdu að viðtalið væri tekið á heimilum 

þeirra. Var viðtölunum þannig háttað að talað var við tvær mæður einslega, 

talað var við eina stúlkuna í sér viðtali, en móðir hennar var viðstödd. Þar fyrir 

utan voru mæður og dætur saman í viðtölunum. 

Tekin voru svokölluð hálf-opin viðtöl. Í hálf-opnum viðtölum fylgir 

rannsakandi tilteknum spurningaramma og er sami ramminn notaður með 

öllum viðmælendum en hægt er þó að breyta spurningum eftir aðstæðum 

(Lichtman, 2010, bls. 154). Þær upplýsingar sem ég var að reyna að safna í 

gegnum viðtölin voru meðal annars hvort og þá hvernig skólinn kemur til 



 

31 

móts við börn með gigt og einnig hvort og hvernig það hefur áhrif á félagsleg 

tengsl barnanna að vera með langvinnan sjúkdóm eins og gigt. Ramminn sem 

notast var við í þessari rannsókn var þannig að ég gerði orðalista sem innihélt 

þau hugtök og orð sem ég taldi að nauðsynlegt væri að frá umræðu um. Á 

listanum voru til dæmis orð eins og skólafélagar, upplifun, veikindi, námið og 

kennarar (viðauki 5). Ég lét viðmælendur mína vita af því að ég væri með 

viðtalsramma hjá mér á meðan á viðtölunum stæði og að ég myndi nýta hann 

sem einskonar minnisblað fyrir mig í viðtalinu. Þegar rannsakandi styðst við 

ramma eða punkta í viðtölum er mikilvægt að hann bindi sig ekki við 

rammann heldur nýti þá til að fylla upp í frásögnina ef þurfa þykir (Hafdís 

Ingvarsdóttir, 2013). 

Í viðtölunum var notast við hljóðupptökutæki en slík tæki eru lítið 

áberandi og trufla ekki á meðan á viðtali stendur. Hljóðupptökutæki gera það 

einnig að verkum að mun nákvæmar er hægt að vinna úr gögnunum. 

Upptökur af þessu tagi geta gert viðmælendur óstyrka en þá er gott að 

fullvissa þá um að upptökunni verði eytt um leið og rannsókn er lokið. Fáist 

ekki leyfi fyrir upptökum þarf að skrifa niður punkta í viðtalinu og tala síðan 

inn frásögn af viðtalinu strax að því loknu (Gretar L. Marinósson, 2004). 

Tímalengd viðtalanna var mismunandi, allt frá 35 mínútum og upp í rúmar 

100 mínútur. Viðtölin, sem tekin voru upp, voru afrituð við fyrsta tækifæri en 

í því ferli hefst í raun greining þeirra. 

3.3 Gagnagreining 

Við úrvinnslu gagna þarf að ákveða hvernig greina á gögnin þannig að þau 

þjóni tilganginum sem best og svari rannsóknarspurningunni. Markmiðið 

með rannsókninni var að varpa ljósi á reynslu einstaklinga til að auka 

meðvitund um hvernig hægt er að koma betur til móts við þá í almennu 

skólastarfi. Áhersla var lögð á það við úrvinnslu gagnanna að enginn 

sannleikur er til, niðurstaðan er spurning um sjónarhorn. 

Gagnagreining felur í sér að unnið er með gögnin á ákveðinn hátt. Viðtölin 

eru skrifuð niður orð fyrir orð með það í huga að skilja kjarnann frá hisminu. 

Við greiningu gagna skipulagði ég og braut gögnin niður í viðráðanlegar 

einingar til að greina mynstur eða þemu sem varpað gæti ljósi á reynslu barna 

með gigt og foreldra þeirra af skólastarfinu. Ég hlustaði á hvert og eitt viðtal 

og afritaði það. Í kjölfarið las ég öll viðtölin yfir. Í þessu ferli kemur í ljós hvað 

er mikilvægt og og hvaða lærdóm má draga af þeim upplýsingum sem 

viðmælendurnir hafa gefið (Bogdan og Biklen, 1997, bls. 157–186). Eftir 

fyrsta lestur byrjaði ég að skrifa athugasemdir á spássíu. Þegar ég hafði farið 

í gegnum öll viðtölin á þennan hátt nokkrum sinnum, skrifaði ég 
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athugasemdir á spjöld og reyndi að draga fram það sem mér sýndist hverjum 

og einum liggja mest á hjarta. Að því loknu tók ég öll spjöldin og bjó til 

hugarkort (hugtakakort) sem öll helstu hugtök, orð, tilfinningar og álit 

viðmælenda minna voru skrifuð á. Að síðustu „litgreindi“ ég hugarkortið í 

fjóra flokka: Í grænan flokk féll allt það sem viðkom sjúkdóminum og 

heilsunni, svo sem hvernig sjúkdómurinn hagar sér, verki og fleira í þeim dúr. 

Í bleika flokkinn fór allt sem hægt var að flokka sem jákvætt, þar var til dæmis 

fræðsla, jákvæðni og upplýsingar. Í þann fjólubláa fór það sem var neikvætt, 

svo sem aðbúnaður, ósýnileiki og að missa úr skóla. Síðasti flokkurinn var 

appelsínugulur og þar setti ég það sem ég flokkaði sem mikilvægt svo sem 

skilningur, tillitsemi og að hlusta. Þegar þessari vinnu var lokið hengdi ég upp 

hugarkortið og hafði það fyrir framan mig í nokkra daga. Það gerði ég til að 

ég gæti betur áttað mig á því hvað það var sem viðmælendum mínum lá helst 

á hjarta og hvernig væri best að vinna úr þeim upplýsingum sem hugarkortið 

hafði að geyma. 

Á lokastigi greiningarinnar ákvað ég að best væri skoða hvert skólastig 

fyrir sig. Ég fann þemu og bar saman reynslu og viðhorf viðmælendanna, 

bæði mæðra og stúlkna. Það var gert svo að ég héldi sem bestri yfirsýn yfir 

gögnin og til að tryggja að sem minnst færi fram hjá mér. Byrjaði ég á að 

skoða leikskólann og þau þemu sem fram komu í ummælum þátttakenda. 

Þau þemu sem þar komu helst fram voru ósýnileiki, samvinna og félagsleg 

tengsl. Næst tók ég grunnskólann fyrir og það sem viðmælendur mínir höfðu 

um hann að segja. Mest áberandi voru þemun félagsleg þátttaka, samvinna, 

skilningur, aðbúnaður, ósýnileiki og boðskipti. Í samtölum um 

framhaldsskólann komu ítrekað fram þemun félagleg tengsl, skilningur og 

ósýnileiki. Með þessu móti fékk ég tækifæri til að skoða hvort einhver munur 

væri á upplifun stúlknanna og mæðra þeirra eftir skólastigum. Þegar þessari 

vinnu var lokið var komið að aðalatriðinu sem var að flokka þemun, það er 

taka þau þemu sem fundust í öllum skólastigunum og skrifa um hvert og eitt 

þeirra. 

Það gefur auga leið að ekki er hægt að fullyrða um neinn einn sannleika 

eftir rannsókn af þessu tagi enda ekki lagt upp með það að finna hinn eina 

sanna stóra sannleika heldur var einungis verið að kanna reynslu nokkurra 

einstaklinga af skólakerfinu. 

3.4 Þátttakendur 

Í rannsókninni var rætt við átta einstaklinga, fjórar mæður og fjórar stúlkur. 

Stúlkurnar voru á aldrinum 11–18 ára þegar viðtölin voru tekin. Allar höfðu 

stúlkurnar glímt við gigt um árabil. Afleiðingar gigtarinnar fyrir stúlkurnar 
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voru af ýmsu tagi. Allar áttu þær það sameiginlegt að vera stirðar í liðum á 

morgnanna og því oft erfitt að komast í gang og mæta í skólann á réttum 

tíma. Það varð til þess að þær misstu úr skóla, allt frá einni kennslustund á 

dag og uppí daga og vikur. Mæðurnar stóðu við bakið á dætrum sínum og 

lögðu sitt af mörkum til að gera dætrum sínum skólagönguna eins auðvelda 

og mögulegt væri. Þær veittu upplýsingar til kennara og starfsfólks á haustin 

og síðan eftir þörfum á veturna. 

Tekið skal fram að um skólana verður ekki fjallað sérstaklega en stúlkurnar 

sem rætt var við ganga allar í skóla á höfuðborgarsvæðinu. 

3.5 Val á þátttakendum 

Í þessari rannsókn voru tekin viðtöl við átta einstaklinga til að fá innsýn í 

reynslu þeirra af skólakerfinu. Til að finna viðmælendur í rannsóknina var 

notað svokallað snjóboltaúrtak (e. snowball sampling). Snjóboltaúrtak byggir 

á því að valinn er einstaklingur eða hópur, í þessu tilfelli Áhugahópur foreldra 

barna með gigt og var óskað eftir að áhugahópurinn aðstoði rannsakandann 

við að fá viðmælendur til þess að taka þátt í rannsókninni. Með aðstoð 

áhugahópsins var fyrst talað við eina móður sem síðan benti á aðra. Með 

þessu móti rúllaði „snjóboltinn“ áfram og hlóð utan á sig. 

Til þess að rúlla af stað snjóboltanum var sendur tölvupóstur á formann 

og varaformann áhugahópsins (viðauki 1). Þessum póstsamskiptum var fylgt 

eftir með símhringingu þar sem erindið var reifað og leitaði ég eftir aðstoð 

við að komast í samband við einstaklinga sem hefðu áhuga á að taka þátt í 

rannsókninni. Í framhaldi af símtalinu var erindið borið upp á fundi 

áhugahópsins sem haldinn var stuttu síðar (viðauki 2). Fjögur viðtöl voru 

fengin með snjóboltaúrtaki í gegnum Áhugahóp foreldra barna með gigt og 

það fimmta fékkst eftir umræður á leiðbeinendafundi hjá M.Ed.-nemum í 

Háskóla Íslands en einn neminn, kona sem á barn með gigt, hafði samband 

við móður sem hún þekkir sem síðan hafði samband við mig og úr varð viðtal; 

þannig að í raun rúlluðu tveir snjóboltar af stað. 

Gott þykir að nota snjóboltaúrtak ef um viðkvæm málefni er að ræða en 

leiða má að því líkum að einhverjum viðmælendanna í þessari rannsókn muni 

þykja málefnið viðkvæmt þar sem spurt og fjallað er um persónulegar 

skoðanir og reynslu (Lichtman, 2010, bls. 141–143; Þórólfur Þórlindsson og 

Þorlákur Karlsson, 2013, bls. 124). Persónulegar upplýsingar af hvaða toga 

sem er geta þótt viðkvæmar; sérstaklega má gera ráð fyrir því að upplýsingar, 

sem lúta að börnum, þyki viðkvæmar og vandmeðfarnar. 
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3.6 Siðferðileg atriði 

Þar sem rannsóknin snýr að börnum þurfti að líta til ungs aldurs þátttakenda 

(11–15 ára) og þess að um viðkvæmt málefni gæti verið að ræða. Leita þurfti 

upplýsts samþykkis frá stúlkunum og mæðrum þeirra. Það getur reynst snúið 

að afla upplýsts samþykkis hjá börnum, sérstaklega ef þau eru mjög ung, þar 

sem ekki er hægt að vera fullkomlega viss um að þau skilji um hvað samþykkið 

snýst eða hvað það er sem þau eru að samþykkja (Jóhanna Einarsdóttir, 

2006). Leitast þarf við að útskýra hvað felst í samþykki barnanna á því máli 

sem þau skilja og vera eins viss um og hægt er að þau viti hvers sé vænst af 

þeim og að þeim sé það alveg ljóst að þau hafi rétt til að ákveða sjálf hvort 

þau taka þátt og hvenær eða hvort þau hætta á einhverjum tímapunkti í 

ferlinu (Jóhanna Einarsdóttir, 2006). Sérstaða rannsókna með börnum felst 

að stórum hluta í því að leita þarf upplýsts samþykkis þriðja aðila sem í 

flestum tilfellum eru foreldrar viðmælendanna og er það þeirra að ákveða 

hvort börnin fái leyfi til að taka þátt í rannsókn (viðauki 3). Talað er um að 

foreldrar gegni stöðu hliðvarða (e. gatekeeper) (Jóhanna Einarsdóttir, 2006). 

Til að tryggja skilning stúlknanna á tilgangi rannsóknarinnar og hlutverki 

þeirra í henni fengu stúlkurnar sérstakt kynningarbréf (viðauki 4). Það var 

með örlítið einfaldari og skýrari texta en almennt tíðkast í slíkum bréfum. Eftir 

að þær lásu kynningarbréfið voru þær spurðar hvort eitthvað væri sem þær 

skildu ekki eða vildu spyrja um áður en þær undirrituðu samþykkið. Að auki 

höfðu mæður stúlknanna rætt við þær áður en rannsakandi kom og útskýrt 

um hvað væri að ræða. Allar voru stúlkurnar með mæður sínar sér við hlið 

við lestur kynningarbréfsins auk þess sem rannsakandi var til staðar tilbúinn 

að svara spurningum ef einhverjar væru. Ein stúlknanna var 18 ára og því 

fullorðin samkvæmt lögum.  

Þegar rannsóknir eru gerðar með börnum þarf að hafa í huga að raddir 

barnanna sjálfra heyrist. Bera þarf virðingu fyrir skoðunum barnanna ásamt 

því að taka tillit til tilfinninga þeirra. Fullorðnir hafa stundum tilhneigingu til 

að taka ráðin af börnum en mikilvægt er að leyfa börnunum að koma sínum 

sjónarhornum á framfæri, sé það gert munu raddir þeirra heyrast. (Sigrún 

Aðalbjarnardóttir, 2008, bls. 142). Jafnframt því að mikilvægt er að hlusta á 

raddir barna og leyfa þeim að viðra skoðanir sínar þá þarf að átta sig á því að 

viðhorf þeirra og upplifanir verða til og mótast í þeim aðstæðum sem þau 

búa í og spegla börnin gjarnan veruleika sinn. Veruleiki barnanna er það sem 

fullorðnir búa þeim félagslega, menningarlega og samskiptalega. Jafnvel þó 

að börn séu sjálfstæð og fullfær um að segja frá sínum skoðunum og 

upplifunum þá getur valdastaða gagnvart rannsakanda verið börnunum í 
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óhag (Elsa Sigríður Jónsdóttir, 2012, bls. 49–74; Jóhanna Einarsdóttir, 2012, 

bls. 13–27). 

Í viðtölum við börn eru oft notuð hjálpargögn svo sem teikningar, 

leikbrúður eða annað sem höfðar til barna (Jóhanna Einarsdóttir, 2012, bls. 

13–27). Í upphafi þessarar rannsóknar var lagt upp með að bjóða stúlkunum 

að nýta sér teikningar eða jafnvel ljósmyndir í viðtölunum. Þegar ljósmyndir 

og/eða teikningar eru notaðar í viðtölum með börnum er það gert til að 

hjálpa börnunum að kalla fram minningar um það sem ræða á. Í þessari 

rannsókn hefðu það verið minningar úr skólastarfinu. Strax í fyrsta viðtalinu, 

sem var við móður 15 ára unglings, kom í ljós að teikningar væru kannski ekki 

góð hugmynd með þessum hópi þar sem sjúkdómurinn veldur því að börn 

með gigt eiga stundum erfitt með að nota hendurnar til að teikna og skrifa. 

Í öllum rannsóknum er trúnaður mikilvægur. Hann felst meðal annars í því 

að gæta þess að ekki sé hægt að bera kennsl á þátttakendur þar sem 

rannsóknin er rædd og kynnt. Rannsakandi verður að gæta þess að bregðast 

ekki trausti viðmælenda sinna, meðal annars gagnvart foreldrum og 

kennurum. Þó má ekki túlka trúnaðarskyldu sem svo að hún nái út yfir gröf 

og dauða því í barnaverndarlögum á Íslandi kemur fram að skylt er að tilkynna 

ef grunur er um að barn búi við óviðunandi aðstæður og/eða ef barnið býr 

við ofbeldi. Kveða lögin á um að tilkynningaskyldan sé framar lögum um 

þagnarskyldu starfsstétta (Barnaverndarlög nr. 80/2002; Jóhanna 

Einarsdóttir, 2006). 

Í þessari rannsókn var trúnaðar gætt með því að allir þátttakendur fengu 

dulnefni, staðháttum og/eða skólum er ekki lýst og þeir ekki nafngreindir. 

Eftir miklar vangaveltur um hvernig best væri að koma í veg fyrir að 

viðmælendur mínir þekktust í rannsókninni ákvað ég að hafa alla 

viðmælendurna í kvenkyni, óháð því hvort um var að ræða drengi, stúlkur, 

mæður eða feður og því verður hér eftir talað um stúlkur og mæður.
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4 Niðurstöður 

Gigt er sjúkdómur sem margir telja að hrjái einungis eldra fólk og foreldrar fá 

gjarnan þau viðbrögð að börn fái ekki gigt. Staðreyndin er sú að oft glíma 

börn við þennan sjúkdóm í langan tíma, jafnvel alla grunnskólagönguna og 

sumir lengur. Í þessum kafla verður fjallað um niðurstöður rannsóknarinnar. 

Þemun sem komu endurtekið fram í viðtölunum voru ósýnileiki, skilningur, 

boðskipti, aðbúnaður og félagsleg tengsl. Þessi þemu tengjast öll að einhverju 

leyti og því var stundum erfitt að greina á milli þeirra. Það er staðreynd að 

gigt er langvinnur og alvarlegur sjúkdómur sem getur haft gríðarleg áhrif á 

börnin og skólagöngu þeirra. Fjarverur frá skóla geta haft áhrif á félagsleg 

tengsl og þar sem sjúkdómurinn er ekki sýnilegur gæti það haft þær 

afleiðingar að nemendur fái ekki þann stuðning sem þeir þurfa í skólanum. 

4.1 Ósýnileiki 

Flestar þeirra mæðra, sem ég ræddi við, töluðu á einhverjum tímapunkti um 

ósýnileika og þá staðreynd að dætur þeirra væru ekki með sýnilegan sjúkdóm 

og/eða fötlun. Þær töluðu allar um að þessi ósýnileiki kæmi jafnvel í veg fyrir 

að stúlkurnar fengju þann skilning og stuðning sem þær þyrftu í skólakerfinu. 

Flestir viðmælenda minna tala um að morgnarnir séu erfiðastir stúlkunum og 

stundum kvöldin. Þetta veldur því að einstaklingur með gigt getur sinnt námi 

sínu, leikið sér og gert ýmislegt eina stundina en þá næstu ekki. Viðmælendur 

mínir tala um „að komast í gang“ en merking þess er að geta farið fram úr á 

morgnanna, stigið í fæturna og gengið einn og óstuddur. Þetta orðfæri 

notuðu allir viðmælendur mínir um að komast á fætur á morgnana. 

Vegna ósýnileika sjúkdómsins drógu kennarar stundum í efa að stúlkurnar 

þyrftu sérstök úrræði. Reynsla Línu er eitt dæmið um það. Einn veturinn var 

hún með umsjónarkennara sem neitaði að taka það gilt að Lína væri með gigt. 

Sem dæmi má nefna að kennaranum fannst gigtin einfaldlega ekki nógu góð 

afsökun fyrir því að hún ætti stundum erfitt með að sinna heimanámi og gekk 

það svo langt að um tíma voru mæðgurnar farnar að íhuga að Lína skipti um 

skóla. Þær ákváðu þó að þrauka eftir að hafa rætt við skólastjórann sem sagði 

þeim að þessi tiltekni kennari yrði ekki með bekkinn næsta vetur (viðtal við 

Tinnu og Línu, 25.02.2014). 

Sjúkdómurinn er þess eðlis að einstaklingur, sem er með gigt, getur átt 

slæmar stundir á einhverjum tíma dagsins og getur verið mjög skammur tími 
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á milli góðra stunda og slæmra. Tinna segir að sjúkdómur dóttur hennar sé 

mjög misjafn, sumir dagar séu góðir og aðrir slæmir. Það geta komið tímabil 

sem eru góð en svo koma slæm tímabil inni á milli þar sem gigtin hefur mikil 

áhrif á líf þeirra mæðgna og skólagöngu Línu. Móðir Línu telur að þessi 

mismunandi tímabil geti hafi áhrif á viðhorf annarra til sjúkdómsins. Ekki er 

auðvelt fyrir leikmann að skilja af hverju hægt er að taka þátt í öllu af krafti 

eina stundina en hina stundina er varla um lágmarksþátttöku að ræða. Því 

þykir móður Línu afar mikilvægt og létta lífið óendanlega mikið þegar 

viðhorfin eru jákvæð og nefnir sem dæmi íþróttakennarann sem flækti ekki 

málin og sagði bara: „ ... hún kemur bara hérna á sínum forsendum og gerir 

það sem hún getur“ (viðtal við Tinnu, 25.02.2014). 

Mikilvægt er að skilningur sé í skólakerfinu á því að börn með gigt geta 

þurft á sérúrræðum að halda þó svo að sjúkdómur þeirra sé ósýnilegur. Það 

getur skipt sköpum fyrir börnin að brugðist sé fljótt við þörfum þeirra. Emma 

segir dóttur sína Klöru ekki vera „týpiskt sérþarfabarn“, eins og hún orðar 

það. Hún telur að það markist af því að hún þurfi ekki alltaf einhvern með sér 

og hún þurfi ekki sérstök hjálpartæki. Emma tekur sem dæmi að kannski sé 

það viðhorfið að þar sem hún sé ekki „sérþarfabarn“ og beri sjúkdóminn ekki 

utan á sér þá þyki ekki mikið mál þó að það dragist að hún fái þau úrræði sem 

talað hefur verið um í skólanum (viðtal við Emmu, 04.03.2014). Hér er Emma 

að vísa í það að skólinn hafði gefið loforð fyrir stól, grjónapúða og 

hvíldaraðstöðu en ekkert bólaði á því að loforðið yrði efnt: 

Við erum ekki að tala um barn með brjálaðar sérþarfir [...] 

kannski er það líka málið að hún er ekki með rosalega miklar 

sérþarfir [...] Þess vegna sé það í lagi að þetta dragist og hún er 

ekki búin að vera með þetta hingað til (viðtal við Emmu, 

04.03.2014). 

Emma segir að af því að sjúkdómurinn sjáist ekki allan sólarhringinn séu líkur 

á því að minni skilningur sé til staðar og það gleymist að Klara er langveik. 

Hún bendir á að það sé mikilli lyfjagjöf að þakka að lítið sést á Klöru 

dagsdaglega. Lyfin eru þáttur sem fólk almennt hugsar ekki út í en Klara tekur 

gríðarlegt magn lyfja á hverjum degi auk þess sem hún fær líftæknilyf í 

sprautuformi reglulega (viðtal við Emmu, 04.03.2014). 

[...] það má ekki gera lítið úr sjúkdómnum og hennar líðan af því 

að það sést ekki á henni því hún fær svo mikið af lyfjum [...] og 
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ég hef heyrt þetta frá öðrum gigtarforeldrum að það er svolítið 

lítið gert úr sjúkdómnum af því að hann sést ekki akkúrat þegar 

fólk er að pæla í honum og gerir sér ekki grein fyrir því að lyfin 

eru til þess að það sjáist ekki [...] Svo kannski er það eitt af því 

sem er erfiðast að það er erfitt að fá skilning þegar það sést ekki 

utan á, það er nefnilega oft þannig (viðtal við Emmu, 

04.03.2014). 

Emma segir mikilvægt fyrir Klöru að þeir sem vinna með henni átti sig á henni 

og sjúkdómnum því Klara segi ekki frá eða láti ekki mikið fyrir sér fara þó að 

hún finni til. Emma segir að það sé eins og Klara á einhvern hátt skipti sér og 

líðan sinni í tvennt, það er að segja hún virðist ná að aðskilja sig og verkina. 

Segir Emma að það hafi gerst oftar en einu sinni að Klara hafi verið spurð að 

því hvernig henni líði og hafi hún svarað að henni líði vel. Strax í framhaldi 

hafi hún síðan verið spurð að því hvernig henni líði í fótunum þá hafi hún 

svarað því til að henni sé illt í fótunum og hafi verið illt allan daginn. Sýnir 

þetta að Klara á einhvern hátt skilur á milli „almennrar líðanar“ og þess 

hvernig henni líður í fótunum. Ef Klara er slæm þá leikur hún sér í leikjum eða 

finnur sér verkefni sem reyna ekki mikið á þau svæði sem verkirnir herja á 

(viðtal við Emmu, 04.03.2014). 

Vegna ósýnileika sjúkdómsins getur stundum reynst erfitt að fá þann 

stuðning sem börnin þurfa á að halda til að taka þátt í því starfi sem stendur 

þeim til boða. Emma segir Klöru hafa um það bil 10 mínútna gönguþol og 

hefur hún verið með kerru í lengri ferðum bæði heima og í skólanum. Hún 

fær á næstunni hjólastól í stað kerrunnar. Það sem hvílir á Emmu sem foreldri 

þessa stundina eru áhyggjur af komandi sumri. Hún segir að öll námskeið, 

sem börnum er boðið upp á á sumrin, séu íþrótta- og útivistarnámskeið sem 

fela í sér mikla hreyfingu, hjólaferðir og fleira í þeim dúr. Emma telur að Klara 

ráði ekki við þetta án aðstoðar og er því að reyna að fá stuðning fyrir hana í 

sumar. En kerfið gerir ekki ráð fyrir börnum með langvinna sjúkdóma eins og 

gigt og segir Emma að þar sem Klara sé á einhvers konar gráu svæði séu 

úrræðin fá og viðbrögð þeirra sem leitað er til séu oft á tíðum ekki jákvæð og 

í besta falli undarleg. Nefndi Emma dæmi um svör sem hún fékk þegar hún 

var að athuga um stuðning fyrir Klöru á leikjanámskeið í sumar: „Já er hún 

bara með sjúkdóm“ og á öðrum stað var sagt „Er hún bara með gigt?“ Emma 

segist einnig vera farin að hafa svolitlar áhyggjur af framtíðinni og er þá meðal 

annars að hugsa til skólaferðalaga sem undantekningalitið snúast um mikla 

virkni og hreyfingu sem hentar gigtarbörnum ekki vel. Hún bætir við að hún 

hafi orðið vör við það í foreldahóp gigtveikra barna að á þessum tímapunkti, 
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þegar skólaferðalög verða fleiri, hafi foreldrar rekið sig á hindranir (viðtal við 

Emmu, 04.03.2014). 

Það sem Emma segir hér að framan speglar reynslu Tinnu, móður Línu, en 

hún talar um að þar sem sjúkdómurinn og afleiðingar hans eru ekki sýnileg 

þá gleymast gigtarbörnin oft. Nefnir Tinna sem dæmi skipulagningu ferða í 

skólanum. Stundum eru hjólaferðir á skólatíma og það hefur komið fyrir að 

Lína hafi ekki treyst sér í hjólaferð með bekknum. Lína er svo heppin að eiga 

rafmagnsvespu og þær mæðgur töldu að það væri lausnin fyrir Línu en 

tölvupóstur barst frá skólanum þar sem tilkynnt var að vespur væru ekki 

leyfðar. Tinna segir að undanþága hafi fengist fyrir því að nota vespuna en 

þegar til kastanna kom þá vildi Lína ekki nýta sér það því henni fannst það 

vera neikvætt fyrir sig af því að vespur höfðu verið bannaðar (viðtal við Tinnu, 

25.02.2014). 

Bára, móðir Öddu, segir að skilningur sé oft á tíðum lítill og telur hún að 

það sé afleiðing af því að sjúkdómurinn er ekki sýnilegur. Það er erfitt að vekja 

skilning þegar ekki sést neitt utan á. Dóttir hennar þarf, þegar hún er mjög 

slæm af gigtinni, mikla umönnun, bæði daga og nætur. Bára nefnir dæmi um 

athafnir sem flestum þyki sjálfsagt að geta gert sjálfir eins og til dæmis að 

setja teygju í hárið og að skera niður matinn sinn. Þessar athafnir geta verið 

mjög erfiðar fyrir dóttur hennar (viðtal við Báru, 04.02.2014): 

Ég þarf stundum að skera matinn hennar [...] stundum á hún 

erfitt með að greiða sér, hún getur ekki sett í tagl því hún er svo 

slæm í puttunum. Alls konar svona hlutir sem ég veit að fólk 

getur ekki skilið. Það er alveg sama hversu oft ég útskýri það [...] 

ég ætla ekki að eyða orkunni í að útskýra þetta [...] það er ekki 

af því fólk vilji ekki skilja [...] heldur fólk bara sem er ekki í 

þessum aðstæðum [...] En svona er það að eiga langveikt barn, 

að eiga langveikt barn sem sést ekki á, það er alveg stór munur. 

Ef ég myndi keyra hana inn í hjólastól þá væri það allt annað, 

það er bara þannig. Eins og ég er oft þakklát fyrir að barnið mitt 

er ekki í hjólastól þá liggur við stundum að maður bara [...] af 

hverju sést þetta ekki utan á henni? En samt er ég svo þakklát 

fyrir að það sjáist ekki. Þetta er rosaleg barátta – það er það – 

algjörlega (viðtal við Báru, 04.02.2014). 

Bára er mikil baráttukona og hefur gengið í gegnum ýmislegt til að gera 

lífið bærilegra fyrir dóttur sína. Núna er hún að vinna í að fá tómstundastyrk 

fyrir dóttur sína. Bára segir að allir tómstundastyrkir séu veittir vegna 

íþróttaiðkana en hún ætlar að láta á það reyna hvort hún fái styrk til annarra 
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tómstunda þar sem Adda geti ekki stundað íþróttir. Bára segir, og hlær við, 

að ef það gangi ekki þá muni hún örugglega láta í sér heyra (viðtal við Báru, 

04.02.2014). 

Heiða er svolítið á sömu nótum og veltir fyrir sér hvort fólk almennt leggi 

trúnað á það sem hún, aðrir foreldrar og börnin segja um sjúkdóminn: „ ... af 

því þetta er líka – eins og ég segi – sjúkdómur sem sést ekki og þú ert alltaf 

að fara í gegnum þessa sömu hluti og útskýra og trúir fólk þér?“ (viðtal við 

Heiðu, 21.02.2014). Stúlkurnar segja einnig að það komi fyrir að þeim sé ekki 

trúað þegar þær treysta sér til dæmis ekki út í einum frímínútum en eru svo 

alveg ótrúlega hressar í þeim næstu. Þegar sú staða kemur upp virðist koma 

ákveðin vantrú upp hjá starfsfólki og það jafnvel ýjar að því að stúlkurnar séu 

að notfæra sér veikindi sín til að geta verið inni og að þær nenni ekki út. 

4.2 Skilningur 

Mikilvægt er að skilningur ríki í skólakerfinu gagnvart börnum með 

langvinna sjúkdóma eins og gigt. Skilningur þarf að koma fram alls staðar, í 

kennslustofunni, á leiksvæðum og á íþróttasvæðum. Ekki er sjálfgefið að allir 

hafi getu eða þol til að sitja heila kennslustund í stól við borðið sitt og vinna 

verkefni. Því er mikilvægt að skólarnir séu tilbúnir til að taka á móti 

nemendum sínum með opnum huga og lausnamiðaðri nálgun hvað þarfir 

þeirra varðar. Það er oft ekki mikið sem þarf að gera eða breyta til að koma 

til móts við þarfir þeirra og með því gera daginn miklu betri fyrir börn með 

langvinna sjúkdóma. Viðmælendur mínir ræða um reynslu sína af leikskóla, 

grunnskóla og framhaldsskóla. Þeim er tíðrætt um mikilvægi þess að 

kennarar og starfsfólk sýni skilning á því að gigt er alvarlegur og erfiður 

sjúkdómur sem herjar á börn og fylgir þeim oft á tíðum alla skólagönguna. 

Mikilvægt er fyrir kennara og starfsfólk að hafa í huga að sjúkdómurinn og 

einkenni hans geta haft mikil áhrif á skólagöngu barnanna. Fram kemur í 

viðtölunum að það sem mæðrunum þykir mikilvægast er að dætur þeirra hafi 

kennara sem sýni þeim skilning, sé jákvæður í þeirra garð og taki tillit til þess 

að þær eru með langvinnan sjúkdóm. Ef stúlkurnar eru svo „heppnar“ þá 

gengur allt vel og þeim líður vel í skólanum. 

Emma segir að í byrjun hafi skort skilning í leikskólanum. Hún segir að um 

leið og greiningin á gigtinni var staðfest hafi hún talað við deildarstjórann á 

leikskólanum og greint henni frá því að Klara hafi greinst með barnagigt sem 

geri það að verkum að hún eigi erfitt með gang vegna verkja í hnjám og 

ökklum, sérstaklega fyrst á morgnana. Viðbrögðin sem hún fékk voru: „Ja, ég 

hef nú aldrei séð neitt að henni hér.“ Emma telur að skýringin á því gæti hafi 
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verið að dóttir hennar, Klara, hafði yfirleitt verið heima þar til hún var „komin 

í gang“ eins og Emma orðar það (viðtal við Emmu, 04.03.2014). 

Klara er með gigt í fótunum nánar tiltekið í hnjám og ökklum. Ferlið „að 

komast í gang“ gat tekið hana einhverjar klukkustundir. Svo kom að því að 

Emma fór að fara með Klöru fyrr í leikskólann á morgnana og oft á tíðum var 

hún ekki „komin í gang“. Það kom fyrir að Klara fór ekkert „í gang“ allan 

daginn sem þýddi að Klara gat ekkert gengið þann daginn nema kannski örfá 

skref með miklum stuðningi. Þá kom upp ný staða í leikskólanum sem taka 

þurfti á en kennararnir áttu það til að ofvernda hana og vera með Klöru á 

handlegg meira og minna allan daginn í stað þess að láta hana reyna á sig og 

koma sér í gang (viðtal við Emmu, 04.03.2014). 

[...] þá var henni pakkað í bómull loksins þegar sást eitthvað á 

henni, þá fengu allir sjokk [...] til þess að hún komist í gang, eða 

svona að reyna að fá eitthvað, þá verður hún að reyna, þannig 

að þú veist það varð eiginlega akkúrat öfugt við það sem búið 

var að vera (viðtal við Emmu, 04.03.2014). 

Þurfti þá Emma að fara aftur af stað og biðja kennarana um að láta Klöru 

reyna sjálfa en jafnframt að kennararnir væru til staðar og veittu aðstoð eftir 

þörfum. 

Emma segir að eftir að hún ræddi við starfsfólk leikskólans hafi 

millivegurinn verið farinn. Klara var látin gera það sem hún gat, ef hún gat 

gengið tvö skref þá gerði hún það og síðan fékk hún aðstoð ef hún bað um 

hana og ef hún þurfti á því að halda. Þegar Emma lítur til baka segist hún vera 

sátt við leikskólagöngu dóttur sinnar og þá samvinnu sem átti sér stað á milli 

heimilis og leikskóla (viðtal við Emmu, 04.03.2014). Á þessu dæmi má sjá 

mikilvægi þess að samvinna á milli heimilis og skóla sé til staðar. 

Íslenskir skólar starfa eftir íslenskum lögum og síðan setja skólarnir oft að 

auki sínar eigin reglur og viðmið sem starfsfólk starfar eftir. Nauðsynlegt er 

að hafa reglur en það er líka aftar mikilvægt að reglurnar séu sveigjanlegar 

og að tekið sé tillit til aðstæðna hverju sinni. Skólastjórnendur og kennarar 

eru misskilningsríkir og segir Bára til dæmis að Adda hafi átt erfitt með að 

skrifa og þess vegna hafi verið talað við skólastjórann og beðið um leyfi fyrir 

tölvunotkun. Svarið var blákalt nei, jafnvel þó að hún hygðist koma með eigin 

tölvu að heiman. Það kostaði talsverða baráttu og fundarhöld að fá í gegn að 

Adda mætti nota tölvu. Bára segir margt hafa breyst í skólanum þegar nýr 

skólastjóri kom til starfa og ýmislegt orðið auðveldara vegna jákvæðari 

viðhorfa (viðtal við Báru, 04.02.2014). 
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Gigt er sjúkdómur sem er afar mismunandi frá degi til dag og jafnvel frá 

klukkutíma til klukkutíma. Það er eins víst að barn sem hefur verið í fullu fjöri 

meiri part dags sé með mikil einkenni og verki þegar líður á daginn og komið 

er að heimanámi. Það er mikilvægt að tillit sé tekið til þessa þegar kemur að 

heimanáminu. Viðmælendur mínir töluðu lítið um heimanám. Flestum fannst 

það hóflegt en fannst stundum erfitt að sitja við eftir langan dag í skóla og 

tómstundir. Línu fannst mikill munur að geta unnið heimanámið sitt á tölvuna 

en það hafði verið alveg bannað hjá fyrri umsjónarkennara sem hún og móðir 

hennar segja að hafi haft lítinn skilning og þolinmæði gagnvart sjúkdómi Línu. 

Lína er mjög ánægð með umsjónarkennarann, sem hún hefur í dag, og segir 

hana taka tillit til sín. Lína segir að stundum sé hægt að klára heimavinnuna 

á skólatíma en ekki eru allir kennarar tilbúnir til að leyfa það (viðtal við Tinnu 

og Línu, 25.02.2014): 

Stundum fæ ég bara svakalegan magaverk á kvöldin eða 

hausverk og ég get ekki unnið heimavinnuna mína [...]; sumir 

kennarar eru strangir og við megum ekki klára hana í skólanum 

við verðum að klára þetta heima. Þess vegna kallast þetta 

heimavinna [...] einhvern tímann ætlaði ég að klára einhverja 

bók, sem heitir Skræða, í skólanum og hún var tekin af mér og 

sett ofan í tösku af því ég mátti ekki klára hana og næsta dag 

kom ég ekki og skilaði henni ekki á réttum tíma [...]; hún sagði 

að þetta væri engin afsökun; ég hefði alveg getað unnið hana í 

tíma (viðtal við Línu, 25.02.2014). 

Þeim mæðrum, sem ég ræddi við, ber saman um að dætur þeirra séu miklir 

„jaxlar“ og haldi áfram þangað til þær geti ekki meir og komi það stundum 

niður á heimanáminu: „ ... en maður finnur samt eins og með heimanámið, 

það er oft erfitt að sitja við bækurnar, sérstaklega þegar hún er svona slæm í 

hálsinum, þá er erfitt að sitja við og læra ... “ (viðtal við Heiðu, 21.02.2014). 

Eðli málsins samkvæmt er það mismunandi hvernig nemendur upplifa 

skilningsleysi í skólanum. Lína er lífleg stúlka á miðstigi í grunnskóla og hefur 

sterkar og miklar skoðanir á lífinu og tilverunni. Hennar upplifun af viðbrögð-

um kennara og starfsfólks af veikindum hennar er: „ ... það er svoldið, þau 

gleyma þessu eiginlega bara ... “ (viðtal við Línu, 25.02.2014). 

Einn viðmælenda minna, Anna, er komin á framhaldsskólaaldur og hefur 

verið með gigt frá því hún var í fimmta bekk grunnskóla. Greina má nokkuð 

hik hjá Önnu þegar hún segir að það hafi verið svolítið erfitt í skólanum fyrst 

þegar hún greindist. Hún hefur þetta um starfsfólk skólans og viðbrögð þeirra 

við upplýsingum um sjúkdóminn að segja: 
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„Ég man eftir því þegar ég var [...] þá var mjög erfitt [...], þú veist 

[...], þeir höfðu aldrei heyrt um þetta áður í skólanum þegar ég 

byrjaði með þetta. Þannig að þetta var alveg nýtt fyrir þeim og 

voru ekkert mikið að hlusta, eða þú veist“ (viðtal við Önnu, 

25.02.2014). 

Anna ræðir grunnskólann ekki mikið. Hún er meira með hugann við 

framhaldsskólann. Hún segir þó að grunnskólinn, sem hún stundaði, hafi 

verið tvískiptur og efsta stigið í sér húsnæði. Hún segir að þegar hún komst á 

efsta stig hafi hún fengið meiri skilning frá kennurum og starfsfólki, meðal 

annars var tölvunotkun leyfð í skólanum, en það hafði ekki verið leyft á yngsta 

stigi og miðstigi. Hér er vert að benda á mikilvægi sveigjanleika þegar kemur 

að reglum. Annað dæmi, sem hún nefnir um þann skilning sem hún fékk á 

efsta stiginu er að hún gat ekki stundað skólasund vegna þess að notuð var 

útilaug og hún var alltof köld fyrir Önnu en hún fékk sundið metið engu að 

síður (viðtal við Önnu, 25.02.2014). 

Anna er komin á nítjánda ár og því orðin fullorðin samkvæmt lögum. Þar 

með er það á hennar ábyrgð hvort og þá hvernig staðið er að því að upplýsa 

skólastjórnendur, kennara, starfsfólk og samnemendur. Hún segir að það séu 

ekki margir í skólanum hennar, hvorki nemendur né kennarar, sem vita að 

hún er með gigt. Hún segir gigtina vera ástæðu þess að hún missi stundum úr 

skólanum og þá sérstaklega fyrstu tímana á morgnana. Ef Anna kemur of 

seint eða mætir ekki í skólann gefur hún þá skýringu að hún hafi verið veik 

eða að hún hafi verið svo þreytt að hún hafi ekki komist í skólann. Hún segir 

að það myndi vera miklu þægilegra fyrir hana ef skólinn byrjaði seinna að 

morgninum þá myndi hún missa minna úr. Anna er með langtímavottorð 

vegna veikinda sinna sem ætti að auðvelda henni lífið og koma í veg fyrir að 

hún þurfi að útskýra og ræða veikindi sín endurtekið, en hún segir að það sé 

bara vesen eða eins og hún orðar það: „ ... þá þarf ég að tala við þessa 

manneskju svo þarf ég að tala við þessa manneskju ... þú veist það er bara 

vesen ... ég er núna alltaf með fjarvistir í fyrstu einum eða tveim tímunum ... 

“ (viðtal við Önnu, 25.02.2014). 

Anna fær nýja kennara á hverri önn og finnst ekki taka því að vera að 

greina þeim frá veikindum sínum: 

[...] kennararnir vita ekkert [...] það eru tveir kennarar sem vita 

af þessu núna hjá mér [...] ég er alltaf með nýja og nýja kennara 

á hverri önn [...]; það tekur svo langan tíma að fá skilning [...]; 

þeir eru svo lengi að átta sig að ég er eiginlega hætt að segja 
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þeim frá þessu [...], fæ frekar bara skammirnar fyrir að hafa ekki 

mætt [...] (viðtal við Önnu, 25.02.2014). 

Hún segir að áfangastjórinn og deildarstjórinn viti af veikindum hennar og 

taki tillit til hennar hvað varðar skólasókn og það sé ástæða þess að hún er 

ekki fallin á mætingu. Anna segist fyrir skömmu síðan hafa greint einum 

kennara frá hvers kyns væri og viðbrögð kennarans voru: „Þetta er ekkert 

nógu góð afsökun“ (viðtal við Önnu, 25.02.2014). Anna segir ekkert um 

viðbrögð sín við þessum svörum kennarans en lesa má úr látbragði hennar 

að henni finnast svar kennarans undarlegt. Viðbrögð af þessu tagi eru ekki til 

þess fallin að nemendur öðlist traust á kennurum sínum og kannski eru það 

slík viðbrögð sem valda því að Anna hefur ákveðið að það sé ekki þess virði 

að ræða málin í skólanum. 

Þegar viðtölin sem tekin voru eru skoðuð og borin saman kemur í ljós að 

þrátt fyrir að flestir viðmælendur mínir segi að ýmislegt megi bæta og breyta, 

bæði skólunum sem stofnunum og viðhorfum stjórnenda, kennara og 

starfsfólks, þá eru mæðurnar almennt mjög ánægðar með skóla dætra sinna. 

Ein þeirra sagði – svo að dæmi sé nefnt – að dóttir hennar nyti mjög góðs 

skilnings hjá sínum umsjónarkennurum og að þeir hafa hugsað mjög vel um 

hana. Viðmælendur mínir eru mjög þakklátar fyrir það sem gert er fyrir dætur 

þeirra og það hversu jákvætt starfsfólk skólanna er gagnvart því að mæta á 

fundi og fá fræðslu: „Mér fannst rosalega gott hvað allir voru tilbúnir að 

mæta á fund, hlusta á það sem talað var um og allir boðnir og búnir að gera 

eitthvað“ (viðtal við Emmu, 04.03.2014). Orð eins og heppni, jákvæðni, 

sveigjanleiki og skilningur koma upp í viðtölunum, hjá sumum oftar en einu 

sinni: „Já, ég er mjög ánægð með skólann ... eða þú veist, við höfum verið 

rosalega heppin með kennara“ (viðtal við Tinnu, 25.02.2014). 

4.3  Boðskipti 

Almennt voru þær mæður sem rætt var við, jákvæðar í garð skóla dætra 

sinna, jafnvel þó svo að ýmsar uppákomur hafi orðið varðandi veikindi dætra 

þeirra í skólanum. Allar segjast þær hafa verið heppnar með skóla og að 

starfsfólk skólanna, stjórnendur, kennarar og aðrir, hafi verið skilningsríkir, 

tillitsamir og tilbúnir til að þiggja fræðslu. Þó má greina ákveðna mótsögn í 

viðtölunum því að þrátt fyrir þessi jákvæðu orð og ánægju sögðu mæðurnar 

að ýmislegt mætti betur fara í skólunum. Það var til dæmis mikill samhljómur 

meðal viðmælenda minna um að boðskiptakerfum skólanna væri ábótavant. 

Þeim fannst erfitt og hvimleitt að boðleiðir skólanna væru ekki góðar og að 

bæði mæðurnar og stúlkurnar þyrftu að endurtaka sig oft. Mæðrunum fannst 
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eins og sú fræðsla og þær upplýsingar, sem þær miðluðu til skólanna, skilaðu 

sér ekki alltaf áfram til allra kennara og alls starfsfólks. Þrátt fyrir þetta voru 

mæðurnar ánægðar með og þakklátar fyrir að kennarar og starfsfólk væri 

almennt jákvætt í þeirra garð og stúlknanna auk þess sem þeim fannst 

ánægjulegt hversu tilbúnir kennarar og annað starfsfólk væri til að mæta á 

fundi vegna dætra þeirra. 

Það var eitt og annað sem þær mæður, sem ég ræddi við, veltu fyrir sér 

varðandi skólagöngu dætra sinna. Heiða, móðir Dísu, sagði að það væri 

óskastaða ef til væri einhvers konar teymi sem kæmi í skólana, kynnti sér 

hvert og eitt barn, upplýsti kennara og starfsfólk um sjúkdóminn og sæi til 

þess að börnin hefðu aðbúnað í skólanum sem hentaði þörfum þeirra. Hún 

sagði að ekki væru allir í stakk búnir að berjast fyrir þörfum barna sinna, sumir 

væru ýtnir og fengju öllu sínu framgengt á meðan aðrir hefðu það ekki í sér 

að vera með endalausar kröfur, eins og hún orðar það; því beri börn þeirra 

síðarnefndu skarðan hlut frá borði. Hún sagði: „Maður veit að sumir hafa 

þurft að berjast rosalega mikið fyrir börnunum sínum varðandi það að fá að 

vera inni, sleppa íþróttum og það hefur verið bara – já, ekki skemmtilegt“ 

(viðtal við Heiðu, 21.02.2014). Heiða sagði jafnframt að henni þætti það ekki 

nógu gott að í skóla dóttur hennar virtust skólastjórnendur, kennarar og 

annað starfsfólk ekki vera upplýst þrátt fyrir að hún miðli upplýsingum á 

haustin. Af því leiðir að Dísa þarf oft að útskýra og ræða sjúkdóminn. Heiða 

taldi að það væri ekki til góðs fyrir Dísu að þurfa ítrekað að vera að útskýra 

sjúkdóminn og þar með að vera óþarflega mikið með hugann við veikindi sín: 

„ ... þessi endurtekning sem veldur því að fólk er alltaf með hugann við þetta 

... eins og hún (Dísa) að þurfa alltaf að vera að segja frá þessu ... að hún þurfi 

ekki alltaf að vera með – hvað á ég að segja – með hugann við þetta“ (viðtal 

við Heiðu, 21.02.2014). 

Þær mæður, sem talað var við, höfðu allar miðlað til skólanna þeirri 

þekkingu og reynslu sem þær höfðu af sjúkdómnum. Þær höfðu farið 

misjafnar leiðir við fræðsluna og árangurinn var misjafn. Sumar mæðurnar 

höfðu eingöngu rætt við umsjónarkennara og aðrar höfðu kallað til stórra 

funda og fengið til liðs við sig sérfræðinga úr gigtarteymi barnaspítalans á 

meðan aðrar reyndu að gera hlutina sjálfar. Fram kom að ekki voru þær allar 

öruggar með hverja ætti að upplýsa og hvernig upplýsingaflæðið hjá 

skólunum væri. Hvað varðar upplýsingar til samnemenda þá var það oftast 

nær í höndum stúlknanna sjálfra, foreldra þeirra og í einhverjum tilvikum í 

höndum umsjónarkennara að sjá um þá fræðslu. 

Þegar leið að grunnskólagöngu Klöru fór Emma að velta fyrir sér hvernig 

ætti að kynna veikindi Klöru fyrir starfsfólki grunnskólans. Hún ákvað að fá í 
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lið með sér hjúkrunarfræðing úr gigtarteyminu sem hefur annast lyfjagjafir 

dóttur hennar á barnaspítalanum frá upphafi. Emma hafði samband við 

skólann og bað um fund með þeim kennurum sem kæmu að kennslu Klöru 

svo og starfsfólki frístundaheimilisins. Því var vel tekið og mættu allir þeir sem 

til voru kvaddir (viðtal við Emmu, 04.3.2014). 

[...] fórum sem sagt í saumana á því hvernig ferli hennar væri 

búið að vera, hennar styrkleika og veikleika. Hún er þrátt fyrir að 

vera ekki alveg heil líkamlega þá hefur hún þroskast dálítið hratt 

og er rosalega gömul sál. Það þarf líka svona aðeins að pæla í því 

að hún veit dálítið meira heldur en kannski margir aðrir krakkar 

á hennar aldri, sérstaklega um svona líkamlegt ástand og hennar 

getu [...] hún þekkir ekkert annað þannig að það má alveg taka 

mark á henni [...]. Við fórum bara yfir þetta allt saman og í 

sambandi við notkun á til dæmis kerrunni í skólanum í ferðum 

og annað slíkt og þetta varðandi klæðaburð í frímínútum [...]. 

Hún ræður illa við að vera úti í öllum veðrum [...]. Hún getur 

svolítið metið það sjálf og henni finnst rosalega gaman að vera 

úti þannig að hún er ekki eitthvað að hlífa sér. Hún veit bara: 

Þetta er ekki veður fyrir mig og hún var byrjuð á þessu fjögurra 

ára gömul í leikskólanum [...] að taka tillit til þess – svo ég þurfi 

ekki endalaust að vera að skrifa einhverja miða af því að maður 

veit ekkert hvað dagurinn ber í skauti sér og það var farið svolítið 

í gegnum þetta og það var bara ótrúlega fínt [...]; þetta var bara 

í ágúst [...] (viðtal við Emmu, 04.3.2014). 

Emmu fannst nauðsynlegt að kynna sjúkdóminn fyrir samnemendum Klöru 

og foreldrum þeirra til að koma í veg fyrir að Klöru yrði strítt og var hún þá 

sérstaklega að hugsa um kerruna sem Klara þarf að nýta sér í lengri ferðum; 

það gæti reynst viðkvæmt að svona stór stúlka sæti í kerru. Seinna um 

haustið var því bæklingurinn Börn fá líka gigt sendur heim með 

bekkjarsystkinum hennar og foreldrum sendur tölvupóstur þar sem þeim var 

bent á mynd sem sýna átti í Ríkissjónvarpinu um börn með gigt (viðtal við 

Emmu, 04.03.2014). 

En svo kom nóvember og þá kom nýr umsjónarkennari og þá þurfti aftur 

að ræða málin: 

[...] við þurftum að tala aðeins aftur við hana. Hún hafði samt 

fengið upplýsingarnar frá hinum kennaranum og svo þurfti aftur 

að tala við sundkennarann – eða sem sagt íþróttakennarann [...] 
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– og eins með frístundina, þar vinnur ungt fólk og mér finnst eins 

og þau séu ekki alveg að átta sig á henni [...] (viðtal við Emmu, 

04.03.2014). 

Emma sagði að ljóst sé að það þurfi að minnast á veikindin og fræða 

starfsfólkið um þau nokkrum sinnum yfir skólaárið. Hún sagði mikilvægt að 

vera vakandi yfir því að fræða og kynna málið þar sem aðstæður í skólanum 

séu síbreytilegar; það koma nýir kennarar og nýtt starfsfólk sem þarf að 

fræða. Einnig geta aðstæður og sjúkdómurinn breyst hjá Klöru og það sé 

mikilvægt að allir séu alltaf vel upplýstir. Hún reiknar með að þurfa að funda 

á hverju hausti með starfsfólki skólans til að fræða og uppfæra upplýsingar 

um dóttur sína í skólanum. Emma er æðrulaus yfir því og segir fræðsluna 

nauðsynlega svo að Klara komist á sem auðveldastan hátt í gegnum veikindi 

sín og skólakerfið (viðtal við Emmu, 04.03.2014). 

Heiða, móðir Dísu, sagði frá dæmi þar sem upplýsingar um veikindi dóttur 

hennar höfðu ekki skilað sér til skólahjúkrunarfræðingsins. Hún hafði farið 

með bæklinga og gefið upplýsingar á haustin til umsjónarkennara og einnig í 

frístundaheimilið. Þessar upplýsingar virðast hafa strandað á þessum stöðum 

og ekki hafa verið miðlað áfram til annarra starfsmanna. Þetta kom Heiðu á 

óvart og fannst henni þetta jafnvel nokkuð óþægilegt og velti hún fyrir sér af 

hverju upplýsingarnar skiluðu sér ekki og hver bæri ábyrgð á upplýsinga-

streyminu (viðtal við Heiðu, 21.02.2014): 

Og svo uppgötvaði ég í fyrra [...] – þá var hún að fara í einhverja 

sprautu hjá skólahjúkrunarfræðingnum – og það kom í ljós að 

ekkert var til um hana þar [...]. Hún greinist eftir að hún kemur 

inn í skólann [...], hún er komin í fjórða bekk þegar ég læt skrá 

þetta hjá skólahjúkrunarfræðingi. Ég hafði ekki hugmynd um að 

það var ekki vitneskja um þetta [...] (viðtal við Heiðu, 

21.02.2014). 

Í þessu tilfelli hafði Heiða veitt fræðslu í skólanum til umsjónarkennarans og 

einnig hafði verið fengið leyfi hjá henni til að hengja upp mynd af Dísu á 

kennarastofunni svo að það skilaði sér enn betur til allra að hún væri langveik. 

Heiða er einnig örlítið óörugg með það hver á að fræða hvern og hver ber 

ábyrgð á því að upplýsingarnar, sem hún gefur, komist til þeirra sem eiga að 

fá þær. Hún sagði: 

Ég veit ekki hvort það er í mínum verkahring að fara með það til 

skólastjóra eða er það umsjónarkennarans að fara með það 
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lengra. Ég held að þetta sé svolítið spurning um hver á að gera 

hvað og þetta er örugglega bara ekkert skilgreint. Þetta eru 

kannski hlutir sem þarf betur að skilgreina innan skólans. Þá 

þurfum við ekki alltaf þessa endurtekningu. Hún er – já hún fer 

ekkert vel í mann að vera alltaf að segja sömu hlutina. Þetta er 

svona svolítið eins og rispuð plata (viðtal við Heiðu, 21.02.2014). 

Einnig kom mjög skýrt fram að þegar mæðurnar voru með fræðsluna og 

upplýsingagjöfina þá virtist það ekki vera eins áhrifamikið og ekki skila sér 

eins vel og ef sérfræðingar önnuðust fræðslu og upplýsingagjöf. Á 

barnaspítalanum hefur verð stofnað teymi þar sem hópur sérfræðinga í 

gigtarsjúkdómum barna vinnur saman. Bára, móðir Öddu, hefur þurft talsvert 

að berjast fyrir rétti dóttur sinnar í gegnum árin og hefur reynslu af því að fá 

gigtarteymi barnaspítalans með á fund. Bára hefur, að eigin frumkvæði, 

haldið fundi á hverju hausti með kennurum og starfsfólki til þess að viðhalda 

upplýsingastreymi og fræðslu. Adda er á efsta stigi í grunnskóla og á því stutt 

eftir í skólanum og í ljósi þess vekur það athygli að það var fyrst á síðasta 

hausti sem frumkvæði kom frá skólanum um að halda fund um stöðu Öddu. 

Á þennan fund var gigtarteymi barnaspítalans boðað ásamt starfsmönnum 

og stjórnendum skólans: 

[...] þau mættu þarna öll. Það var sem sagt hjúkrunarfræðingur, 

sálfræðingur, læknarnir, ég ásamt áfangastjóranum, námsráð-

gjafa og hjúkrunarfræðingnum á fundi fyrir áramót [...], allir 

tilbúnir að gera það sem þau gátu fyrir hana. Það er rosalega gott 

að finna það að maður þurfi ekki að vera að berjast [...], skilurðu, 

af því að það léttir manni lífið að þurfa ekki að berjast á öllum 

vígstöðvum (viðtal við Báru, 04.02.2014). 

Árangurinn af fundinum var góður og þegar við áttum spjall saman hafði allt 

gengið vel það sem af var vetri. 

Stúlkurnar eru ánægðar með skólana sína og finnst undantekningalítið 

gaman í skólanum. Flestar tala þær um að gott sé að hafa aðgang að 

einhverjum innan skólans sem þær geta leitað til ef þeim liggur eitthvað á 

hjarta. Yfirleitt er um að ræða umsjónarkennara eða námsráðgjafa. Það sem 

stúlkurnar finna helst að er að þær þurfa oft að endurtaka sig og segja sömu 

söguna því að starfsfólk skólanna virðist almennt ekki vera nógu vel upplýst 

um stöðu þeirra. Um þetta segir Lína: 
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[...] eins og ef ég vil fá að vera inni ef mér er kalt á puttunum, af 

því að stundum er manni mjög kalt á puttunum; þá frosna þeir 

og ég get ekki hreyft þá [...]. Ég bið um að fá að fara inn og núna 

er nýbyrjað bara að læsa skólanum þannig að þegar það eru 

frímínútur þá komumst við ekki inn [...]. Ég hef oft spurt hvort 

ég mætti vera inni, þau segja bara: ég hef aldrei heyrt um þetta 

og þú verður bara að biðja mömmu þína að skrifa miða (viðtal 

við Línu, 25.02.2014). 

Dísa er hæglát stúlka á miðstigi sem finnst gaman að vera úti í frímínútum og 

fer út þó að hún sé kannski ekki alltaf fær um það: „Stundum tek ég ákvörðun 

um að bara fara út því mér finnst leiðinlegt inni“ (viðtal við Dísu, 21.02.2014). 

Þegar hún þarf að vera inni lendir hún stundum í því að vera sagt að fara út 

og þarf þá að útskýra og svara fyrir sjúkdóminn: „ ... Þá er mér stundum sagt 

að fara út en þá reyni ég að segja það sem ég get um gigtina og þá er mér 

stundum bara hleypt inn í stofuna“ (viðtal við Dísu, 21.02.2014). 

4.4 Aðbúnaður 

Aðbúnaður í skólum skiptir miklu máli fyrir öll börn og kannski sérstaklega 

börn sem glíma við langvinna sjúkdóma eins og gigt. Þau þurfa, svo að dæmi 

séu tekin, stóla og borð, sem henta þeim, og aðstöðu þar sem þau geta farið 

og hvílt sig stutta stund. Það getur verið erfitt fyrir börn með gigt að sitja lengi 

kyrr og því er gott fyrir þau að hafa frelsi til að hreyfa sig í kennslustundum. 

Einnig getur það hjálpað mikið ef þau geta haft tölvu til að vinna verkefni í 

skólanum og leyfi til að vinna heimavinnuna sína í tölvu. 

Tvær stúlknanna, sem ég talaði við, sögðu að oft væri erfitt að bera 

töskurnar vegna verkja í öxlum. Lína sagði að oft þyrfti að bera mikið og að 

hún myndi gjarnan vilja vera laus við að bera töskuna alltaf á milli heimilis og 

skóla (viðtal við Línu, 25.02.2014). Dísa er svo heppin að hafa 

umsjónarkennara sem þekkir vel til barna með gigt og er jafnframt afar 

úrræðagóð og lausnamiðuð. Kennari Dísu kom með þá hugmynd að Dísa 

fengi tvö sett af bókum, eitt heima og annað í skólanum, svo að hún þyrfti 

ekki að bera þungar bækurnar á milli heimilis og skóla alla daga. Lausnir af 

þessu tagi geta létt gigtarbörnum lífið mikið og var þessi lausn mjög góð fyrir 

Dísu sem fær verki í axlirnar undan þungri skólatöskunni: „ ... ég fæ illt í 

axlirnar af skólatöskunni og kennarinn lætur mig hafa bækur heim ... þá 

geymir maður skólatöskuna í skólanum og svo á föstudögum þá tek ég 

skólatöskuna heim“ (viðtal við Dísu, 21.02.2014). Kennarinn hefur einnig 

orðið sér úti um dýnu sem er til taks í kennslustofunni ef Dísa þarf á að halda. 
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Stólarnir, sem börnin í bekknum sitja á, eru misháir og gætir kennarinn þess 

að Dísa hafi þann stól sem hentar henni best. Það getur reyndar valdið dálítilli 

togstreitu meðal barnanna ef þarf að biðja þau um að skipta svo að Dísa fái 

rétta stólinn en umræddur stóll er í hæfilegri hæð fyrir Dísu. Stundum snýr 

Dísa stólnum við og notar bakið til að styðja við bringuna og segir hún þá 

álagið á hálsinn verða minna. Kennari hennar hefur lagt sig fram um að finna 

lausnir svo að Dísu líði betur og auðvelda henni að stunda námið. Lítið atriði, 

sem þó getur skipt miklu máli, er að kennarinn hefur kennt Dísu annað grip 

um skriffærin sem léttir álag á hendur og auðveldar henni að skrifa (viðtal við 

Heiðu og Dísu, 21.02.2014). Umsjónarkennari Línu leyfir tölvunotkun í tímum 

og léttir það Línu lífið mikið þar sem oft reynist erfitt að halda á skriffærum 

og skrifa (viðtal við Línu, 25.02.2014). Eins og sjá má af þessu skiptir miklu 

máli að umsjónarkennarar sem og aðrir kennarar séu vel með á nótunum, 

vinni með nemendum sínum og hjálpi þeim að finna leiðir og verkfæri sem 

þeir þurfa til að geta sinnt náminu svo vel sé. 

Adda hafði tvö mismunandi borð í skólanum sínum, annað hátt sem hún 

gat staðið við og hitt venjulegt, og gat hún gat notað þau eftir því sem henni 

hentaði best. Þegar hún fluttist yfir á efsta stig grunnskólans var skipulagið 

þannig að bekkurinn hennar flutti sig á milli stofa eftir námsgreinum og var 

bekkurinn því sjaldan eða aldrei í sömu stofu allan daginn. Þetta gerði það að 

verkum að erfiðara var um vik að bjóða upp á þessa lausn auk þess sem Adda 

afþakkaði borðin því henni er mjög umhugað um að skera sig ekki úr hópnum 

með því að vera með öðruvísi borð en bekkjarfélagarnir (viðtal við Öddu, 

10.02.2014). 

Einungis einn þeirra grunn- og framhaldsskóla, sem viðmælendur mínir 

stunda, hefur sófa, setustofu eða horn þar sem nemendur geta sest og hvílt 

sig ef þörf er á eða haft til afnota þegar þeir treysta sér til dæmis ekki út í 

frímínútur. 

Móðir Klöru sagði að ef Klara treysti sér ekki út í frímínútum þá sitji hún 

inni á skrifstofu: „Ef hún fer ekki út í frímínútur þá fær hún ekki að vera inni í 

skólastofunni að hvíla sig eða neitt svoleiðis, hún þarf bara að sitja inni á 

skrifstofu ... já eða þarna hjá ritaranum ... mér finnst það dálítið leiðinlegt“ 

(viðtal við Emmu, 04.03.2014). Móðir Klöru sagði að hún hefði óskað eftir því 

að Klara fengi að fara á bókasafnið og vera þar til dæmis þegar bekkurinn 

hennar er í íþróttum og Klara er ekki með. Það gekk í byrjun en svo breyttist 

eitthvað og Klara er núna látin sitja í salnum og fylgjast með íþróttunum hjá 

hinum krökkunum. Emma er ekki sátt við þetta fyrir hönd dóttur sinnar og 

ætlar að tala við skólann vegna þessa. Henni finnst leiðinlegt að Emma þurfi 

að horfa á bekkjarfélagana í íþróttum og geta ekki tekið þátt. Hún bendir á að 
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bókasafnið sé opið á þessum tíma. Þar sé notalegt horn til að sitja í og að 

Klara þurfi ekki neina sérstaka gæslu þannig að það þurfi ekki að sitja yfir 

henni. Skólinn er búinn að samþykkja að útvega betri stól handa Klöru til að 

hafa í kennslustofunni og auk þess grjónapúða sem hún getur hvílt sig í ef hún 

þarf á því að halda í kennslustund. Það eru liðnir nokkrir mánuðir síðan þetta 

var samþykkt en ekkert bólar á stólnum og púðanum. Einnig stendur til að 

Emma fái hvíldaraðstöðu í skólanum (viðtal við Emmu, 04.03.2014). 

Áreiti í skólastofum getur verið mikið auk þess sem stundum er erfitt að 

sitja lengi við verkefnavinnu, sérstaklega þegar verkir eru til staðar. Því getur 

verið gott að komast smástund í burtu ef líðanin er ekki góð. Í skóla Línu 

skortir aðstöðu fyrir nemendur til að setjast niður og hvíla sig. Lína sagði að 

rými hefði verið þar sem sófar voru en það var tekið undir aðstöðu fyrir 

tölvur. Krakkarnir í skólanum kvörtuðu yfir því að sófarnir hefðu verið teknir 

og svörin, sem þau fengu, voru að það sé ekki til peningur fyrir nýjum sófum. 

Þegar Lína var spurð að því hvað hún geri ef hún þurfi að fá hvíldartíma sagði 

hún að það hefði komið fyrir að hún hefði sagst þurfa á salerni og hafi hún 

farið þangað til að fá smá tíma til að hvíla sig (viðtal við Línu, 25.02.2014). 

Anna hafði svipaða sögu að segja úr framhaldsskólanum. Þar voru sófar sem 

voru fjarlægðir og ekkert kom í staðinn þannig að engin aðstaða er þar fyrir 

hana þurfi hún að draga sig í hlé og hvíla sig (viðtal við Önnu, 25.02.2014). 

Tinna móðir Línu undrast yfir því að ekki sé meira lagt í húsbúnað í 

skólunum. Henni finnst ekki hægt að ætlast til þess að börn sitji meira og 

minna allan daginn við vinnu sína á stólum og við borð sem passa þeim engan 

veginn: „Það er alltaf verið að tala um að sitja bein í baki og svona ... þú gerir 

það ekki á stólum sem eru ekki góðir ... maður veit það bara“. Hún sagði að 

sem dæmi mætti nefna að stólarnir, sem Lína dóttir hennar og hennar 

samnemendur sitji á, séu ekki með stuðningi við bakið sem er slæmt fyrir 

flesta og sérstaklega börn eins og Línu (viðtal við Tinnu, 25.02.2014). 

Sjúkrakennsla er nokkuð sem börn með langvinna sjúkdóma eins og gigt 

þurfa stundum á að halda til þess að geta sinnt námi sínu. Í lögum um 

grunnskóla er gert ráð fyrir að börn, sem glíma við langvinna sjúkdóma, eigi 

rétt á sjúkrakennslu og er það skylda skólans að sjá til þess að nemendur fái 

menntun við hæfi. Sjúkrakennsla felst í því að nemendur fá kennslu 

annaðhvort heima hjá sér eða á sjúkrastofnun. Hversu marga tíma barn getur 

fengið á viku í sjúkrakennslu er hvorki tekið fram í lögum um grunnskóla né í 

reglugerð um nemendur með sérþarfir í gunnskóla. Samkvæmt því má reikna 

með að það sé í höndum skólastjórnenda að úthluta tímum í sjúkrakennslu. 

Ein stúlkan, sem ég ræddi við, hafði notið sjúkrakennslu um lengri og skemmri 

tíma. Móðir hennar, Bára, sagði að það hefði ekki gengið alveg þrautalaust 
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fyrir sig að fá sjúkrakennslu fyrir dóttur sína. Eftir mikil veikindi Öddu, sem 

urðu þess valdandi að hún missti mikið úr skóla, fór Bára að velta fyrir sér 

réttindum dóttur sinnar til menntunar og hellti sér í að kynna sér lög og 

reglugerðir. Hún komst að raun um að dóttir hennar átti rétt á því að fá 

sjúkrakennslu. Þar sem ekki reyndist auðvelt að fá sjúkrakennslu fyrir Öddu 

leitaði Bára til Sjónarhóls sem er ráðgjafarmiðstöð sem veitir faglega og 

óháða ráðgjöf fyrir aðstandendur barna sem eiga við langvarandi veikindi og 

fötlun að stríða. Þar fékk hún aðstoð við að fá sjúkrakennslu fyrir dóttur sína 

(viðtal við Báru, 04.02.2014). Bára sagði: 

Þú grefur það ekkert svo auðveldlega upp. Ég leitaði til 

Sjónarhóls og fór svona þá leið [...]. Ég var búin að ræða þetta 

aðeins upp í skóla og það var ekkert rosalega vel tekið í þetta. 

Síðan voru nokkrir fundir með sjúkraþjálfara, lækni, iðjuþjálfa, 

skólaskrifstofunni og skólanum [...] og þá, sem sagt, fékk ég það 

í gegn [...], þú veist, með mikilli baráttu að hún ætti jú rétt á 

heimakennslu (viðtal við Báru, 04.02.2014). 

Hér kemur aftur fram að síður er hlustað á það sem foreldrar hafa fram að 

færa en sérfræðingar og segist Bára hafa farið vel yfir málin á fundunum með 

Sjónarhóli og skólanum en það skilaði sér ekki fyrr en læknir dóttur hennar 

kom á fund. Um það sagði hún: „Bara þegar læknirinn kom og sagði 

nákvæmlega það sama og það sem ég sagði þá var einhvern veginn hlustað“ 

(viðtal við Báru, 04.02.2014). Bára sagði það oft hafa verið afar slítandi og að 

mikil orka hafi farið í baráttuna fyrir því að dóttir hennar fengi þá menntun 

sem hún átti rétt á. Þegar Adda var spurð um hvað henni fyndist um að fá 

sjúkrakennslu vildi hún lítið um það tala og gaf greinilega í skyn að 

sjúkrakennsla væri ekki í uppáhaldi: „ ... bara ekkert voða gaman sko, eða þú 

veist, ég þurfti „náttlega“ bara að hafa hana – ég hafði ekkert val“ (viðtal við 

Öddu, 10.02.2014). 

4.5 Félagsleg tengsl 

Flestar eru stúlkurnar sem rætt var við ánægðar með skólana sína. Í raun tala 

þær mest um samnemendur sína þegar þær eru spurðar álits á skólanum. 

Álit, viðhorf og framkoma samnemenda virðist skipta miklu og því eldri sem 

stúlkurnar verða því meiri áhrif hafa skoðanir og viðbrögð samnemendanna 

á þær. Einnig skiptir það stúlkurnar miklu máli að falla í hópinn og þurfa ekki 

alltaf að vera að útskýra og segja frá veikindum sínum en jafnframt vilja þær 

að þeim sé sýnd tillitsemi og skilningur vegna veikindanna. Það kemur fram í 



 

54 

viðtölunum að því eldri sem stúlkurnar verða því minni ástæða þykir þeim til 

að ræða sjúkdóminn. Þetta kemur berlega í ljós þegar rætt er við Öddu sem 

er á efsta stigi í grunnskóla, einnig þegar rætt er við Önnu, sem er í 

framhaldsskóla, en þær eiga það sameiginlegt að finnast lítil ástæða til að 

ræða sjúkdóminn og það sem honum fylgir. Þær vilja falla í hópinn og að 

sjúkdómurinn sé sem minnst í dagsljósinu. Mæðurnar segja mikilvægt að 

dætur þeirra séu eins mikið og hægt er í samskiptum við önnur börn og að 

þær séu eins virkar og mögulegt er. 

Emma hefur frá því að Klara greindist með gigt verið þeirrar skoðunar að 

Klara ætti að fara í leikskólann og skólann þó svo að hún væri með verki og 

ætti erfitt með að stíga í fæturna. Emma sagði að hún teldi að Klara hefði 

verið betur sett í leikskólanum og núna í skólanum við að reyna að koma sér 

í gang heldur en að vera heima. Rökstuddi hún það með því að það sé 

auðveldara að gleyma vanlíðan ef eitthvað sé um að vera. Í leik- og 

grunnskólanum er alltaf eitthvað að gerast. Þar eru vinirnir og 

félagsskapurinn er til staðar. Emma benti á að á barnaspítalanum sé notuð 

svokölluð leikmeðferð, sem er viðurkennd og þekkt verkjameðferð hjá 

börnum, en leikmeðferð felur það í sér að börnin tjá sig í gegnum leikinn og 

að auki dreifir leikurinn huganum sem hjálpar til við að gleyma vanlíðan. 

Emma taldi að það væri auðveldara og tæki styttri tíma fyrir Klöru að koma 

sér í gang með því að vera innan um önnur börn. Emma sagðist ekki hafa 

heyrt um það áður að gigtarbörn væru meðhöndluð á þennan hátt og að þau 

foreldrarnir hefðu gefið sér góðan tíma til að ræða kosti og galla þessarar 

aðferðar. Niðurstaða foreldra Klöru var að það væri þess virði að halda áfram 

á þessari braut. Þau telja að með því að takast á við verkina í leik og starfi eigi 

Klara meiri möguleika á því að tengjast félagslega í skólanum, hún missi 

minna úr skóla og eigi eftir að eiga auðveldara með að takast á við veikindi 

sín (viðtal við Emmu, 04.03.2014). 

 Emmu finnst mikilvægt að Klara hafi stjórnina á sjúkdómnum eins mikið 

og hægt er. „Ég vil ekki að hún upplifi sig sem sjúkling ... hún verður að hafa 

stjórnina sjálf, annars er bara voðinn vís“ (viðtal við Emmu, 04.03.2014). 

Emma benti á að Klara fengi þann verkalyfjaskammt sem hún gæti fengið og 

að „verki umfram það er ekki hægt að leysa með verkjalyfjum þannig að við 

verðum að leysa það einhvern veginn öðruvísi, þannig að þá held ég að 

leikjameðferðin sé besta leiðin til þess“. Hún lagði áherslu á að þessi aðferð 

hefði virkað áður en Klara var komin á næga lyfjameðferð og því hljóti 

aðferðin að virka með lyfjunum. Emma sagði mikilvægt að Klara kunni 

einhver bjargráð til að takast á við verkina þegar hún verður eldri og vonar 

að leikmeðferðin hjálpi til við það (viðtal við Emmu, 04.03.2014). 
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Dísa sagði að það væri ekki alltaf skilningur hjá krökkunum í bekknum 

gagnvart henni, jafnvel þó að bæði hún og kennarinn hefðu útskýrt fyrir þeim 

og frætt þau um af hverju Dísa þarf stundum að fá sérúrræði. Hún sagði að 

krakkarnir skilji það ekki, þau spyrji mikið til dæmis af hverju hún fái að vera 

inni. Þetta finnst Dísu leiðinlegt og segir að kannski örli á öfund í hennar garð 

þegar það er kalt úti og hún getur ekki verið úti vegna gigtarinnar. Hún sagði 

einnig að það kæmi líka stundum fyrir að hún þyrfti að útskýra fyrir kennurum 

og starfsfólki af hverju hún sé inni í frímínútum: „ ... mér finnst það stundum 

leiðinlegt ... af því að ég þarf að segja þetta aftur og aftur og eiginlega alltaf 

það sama“ (viðtal við Dísu, 21.02.2014). 

Lína sagði að hún hefði iðulega fengið spurningaflóð frá krökkunum í 

bekknum ef hún komi til dæmis of seint. Þetta fannst henni ekki gott og 

sagðist ekki hafa vitað hvernig hún ætti að svara krökkunum (viðtal við Línu, 

25.02.2014). Málið leystist með því að umsjónarkennarinn hélt bekkjarfund 

og farið var yfir málin. Lína sagði að núna sé þetta betra en krakkarnir komi 

þó stundum með kjánalegar spurningar. Hún sagðist einnig finna fyrir því 

þegar hún segi sjálf frá þá sé ekki skilningur fyrir hendi. Þegar Lína var spurð 

hvort vinir hennar styðji hana ekki ef eitthvað kemur upp á svarar hún því til 

að stundum standi vinkonurnar við bakið á henni en stundum séu þær ekki 

til staðar og þá standi hún á eigin fótum. Það er greinilegt að þetta getur verið 

harður heimur og Lína sagði að það komi fyrir að henni sé ekki sýndur 

skilningur: 

[...] ef ég kemst kannski ekki á æfingu og mér er rosalega illt í 

fótunum eða illt í hausnum [...]; þá fæ ég að heyra það frá 

annarri vinkonu [...], hún er að „feika“ að henni sé illt í hausnum 

af því að hún nennir ekki á æfingu [...], eitthvað svona, þú veist, 

ég fæ alveg eitthvað svoleiðis á mig [...] (viðtal við Línu, 

25.02.2014). 

Þó ung sé er Lína hörð í horn að taka og hefur munninn fyrir neðan nefið og 

segir fólki bara að ef það vilji ekki trúa sér þá sé það bara þannig, en það er 

greinilegt að athugasemdir af þessu tagi frá vinum og skólafélögum geta sært. 

Lína sagði að stundum heyri hún krakkana segja að þau vildu hafa gigt svo 

þau slyppu við skóla og að vera úti í frímínútum og er hún ófeimin við að segja 

þeim hvernig hennar veruleiki er: 

Veistu hvað það er miklu betra að fá að labba og gera eitthvað 

skemmtilegt og reyna að gera eitthvað með öllum hinum heldur 

en að hanga inni og vera ein heima og drepast og þú veist [...]. 
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Þau halda að þetta sé bara einhver pínulítill hausverkur og 

magaverkur og pínu illt í fótunum [...]. Ég sagði bara: Þetta er 

ekkert eins og einhver sé að klípa þig í fótinn, sko, eða klípa þig 

í magann, þetta er vont og trúðu mér: þú villt ekki fá þessa verki 

– sama hvað þú segir þá viltu það ekki. En þau trúa mér samt 

ekki (viðtal við Línu, 25.02.2014). 

Þegar Lína var spurð hvað sé mikilvægast í lífinu var hún ekki lengi að svara 

og sagði að mikilvægast af öllu væri að eiga fjölskyldu og vini. Hún talaði um 

að það væri gott að eiga vinkonur og vini en að fjölskyldan og heilsan sé það 

mikilvægasta: „ ... ef mamma væri ekki til að styðja mig hérna og segja mér 

allar þessar jákvæðu hliðar þegar ég er í neikvæðu skapi þá veit ég alveg hvar 

ég væri núna.“ Hún sagði að vinkonur og vinir væru mikilvægir en að hún vildi 

ekki sýna þeim vanlíðan sína: „ ... ég sýni það ekki því mig langar að hafa 

gaman fyrir framan þær (vinkonurnar) ... ekki vera í pirruðu skapi ... “ Lína 

sagði að það kosti stundum að hún taki vanlíðan sína út á fjölskyldunni þegar 

heim er komið. Lína hefur mikið að segja og sagði að stundum kæmu dagar 

þar sem henni fyndist lífið alveg í rúst: „En þú veist, maður lítur bara á 

neikvæðu hliðina, maður lítur ekki á jákvæðu hliðina, bara það sem er búið 

að gerast vont í lífinu.“ Þegar hér var komið sögu bætti móðir hennar við: „En 

þá segi ég oft við þig en hvað með allt þetta góða?“ Og Lína svaraði um hæl: 

„Og þá kannski byrjar maður að átta sig á því að ég á ekkert ömurlegt líf; það 

er bara að koma eitthvað geðveikt skemmtilegt fram undan“ (viðtal við Línu 

og Tinnu, 25.02.2014). 

Adda var frekar fámál um reynslu sína af grunnskólanum, sagði allt vera í 

lagi og að það sem skipti mestu í sambandi við grunnskólann væri að hitta 

vini sína og vera í sambandi við þá. Það er greinilegt að Öddu finnst ekki 

gaman að ræða um gigtina, skólann og það sem því fylgir. Hún sagði alla 

kennara vera fína og taka tillit til sín en þegar hún var spurð nánar kom í ljós 

að það er kannski ekki alveg þannig en Adda vildi ekki ræða það neitt frekar. 

Þegar hún var spurð hvernig það væri að koma í skólann aftur eftir að hafa 

verið lengi í burtu vegna veikinda sagði hún það ekki vera neitt sérstaklega 

erfitt eða óþægilegt og bætti svo við: 

En það er samt ekkert skemmtilegt, þú veist, að hafa ekkert 

komið í skólann í geðveikt langan tíma og koma síðan allt í einu, 

en þú veist [...], það er ekki beint erfitt [...], ég veit það ekki alveg 

(viðtal við Öddu, 10.02.2014). 
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Á unglingsárunum eru vinirnir mikilvægir og á þessum árum myndast oft á 

tíðum vinasambönd sem endast út ævina. Adda sagði að hún tilheyri stórum 

vinkvennahópi og að hún ætti eina bestu vinkonu (viðtal við Öddu, 

10.02.2014). Það að vera lengi í burtu úr skólanum getur líka raskað 

félagslegri stöðu og tengslum innan vinahópsins. Um það sagði Adda: 

[...] sko, þegar ég kem ekki í skólann hérna þá [...] líka út af því 

við vorum svo margar, það er aðeins öðruvísi núna [...] þá 

„náttlega“ fóru þær bara yfir á næstu stelpu og gleymdu mér eða 

þú veist. En samt, þú veist, já svona er þetta þegar maður er í 

stórum vinahóp (viðtal við Öddu, 10.02.2014). 

Adda sagði jafnframt að þó svo að þetta hefði kannski verið nokkuð erfitt þá 

hefði ekki tekið langan tíma að komast inn í vinahópinn aftur: „ ... en ég á svo 

– þær eru svo góðar, þú veist – við erum svo góðar vinkonur“ (viðtal við Öddu, 

10.02.2014). Bára, móðir Öddu, sagði mikilvægt að Adda haldi tengslum við 

vinahópinn og lagði áherslu á að Adda sé eins virk og hægt er. Hún hefur lagt 

áherslu á að þó svo að Adda hafi oft á tíðum ekki komist í skólann á daginn 

vegna gigtarinnar, þá fari hún og hitti vinkonur sínar seinni part dags eða á 

kvöldin svo að tengslin við vinina rofni ekki (viðtal við Báru, 04.02.2014). 

Þegar Adda var spurð að því hvað væri mikilvægast, hikar hún en sagði svo: „ 

... veit það ekki – læra – ég veit það ekki ... bara eiga góða vini eða eitthvað“ 

(viðtal við Öddu, 10.02.2014). Það kom berlega í ljós í viðtalinu við Öddu, 

bæði í því sem hún sagði sem og í látbragði hennar, að hún vill sem minnst 

um veikindi sín og afleiðingar þeirra tala: „Mér finnst bara ekkert gaman að 

tala um þetta og svona“ (viðtal við Öddu, 10.02.2014). Svo mörg voru þau 

orð. 

Anna hefur átt erfitt með að segja samnemendum sínum frá sjúkdómnum 

og deila með þeim reynslu sinni. Það eru einungis þrír nemendur í 

framhaldsskólanum sem vita að hún er með gigt. Hún segist vera nýbúin að 

segja sessunaut sínum frá því að hún væri með gigt og viðbrögðin frá henni 

voru vorkunn en það er nokkuð sem Anna kærir sig ekki um og var fljót að 

láta sessunautinn vita að hún hefði haft gigt í ellefu ár og þyrfti ekki vorkunn 

(viðtal við Önnu, 25.02.2014). Sé horft til viðbragða sessunautar Önnu má 

kannski draga þá ályktun að ein ástæða þess að hún er treg til að ræða um 

og láta vita af sjúkdóminum sé að Anna vill vera á jafningja grundvelli í 

skólanum, kærir sig ekki um meðaumkun eða annað sem veldur því að hún 

skeri sig of mikið úr hópnum. Ljóst er að viðbrögð samnemenda skipta 

töluverðu máli fyrir Önnu. Hún er smátt og smátt að prófa sig áfram með það 

að segja þeim frá. Anna sagðist einnig hafa sagt einum bekkjarbróður frá 
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þessu og hann sagði einfaldlega: „Mér er alveg sama hvort þú ert veik eða 

ekki – þú ert alltaf sama Anna.“ Anna var sátt við viðbrögð bekkjarbróðurins 

og sagðist hafa viljað segja honum frá þessu af því að hún vissi að hann færi 

ekkert að velta sér upp úr þessu. Anna gerir sér grein fyrir því að líklega er 

betra að segja frá og reyna með því að öðlast skilning samnemenda sinna og 

hefur því sett sér markmið þar að lútandi. Hún ætlar að vera búin að segja 

samnemendum sínum frá gigtinni í lok mars (viðtalið var tekið 25. febrúar 

2014). Hins vegar minntist Anna ekkert á markmið varðandi það að upplýsa 

kennarana (viðtal við Önnu, 25.02.2014). 

Helstu niðurstöður þessarar rannsóknar sýna að reynsla viðmælenda 

minna af skólagöngunni er almennt jákvæð þó svo að ýmislegt sé í umhverfi 

og innra skipulagi skólanna sem megi bæta. Fram kemur að ósýnileiki 

gigtarinnar virðist hafa talsverð áhrif á það hvort viðmælendum mínum er 

sýndur skilningur í skólanum. Boðskiptakerfi skólanna þarf að bæta og það 

vantar talsvert upp á að sú fræðsla og þau skilaboð, sem viðmælendur mínir 

veita inn í skólana, skili sér. Aðbúnaður fyrir börn með langvarandi veikindi er 

heldur slakur og virðist það vera undir því komið hversu lausnamiðaðir 

umsjónarkennararnir eru hvaða eða hvort lausnir eru fundnar. Félagsleg 

tengsl viðmælenda minna eru góð og ná stúlkurnar að viðhalda tengslum 

sínum við samnemendur og vini þrátt fyrir að vera jafnvel í lengri tíma frá 

skóla vegna veikinda sinna. 
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5 Umræða 

Í þessum kafla verða niðurstöður rannsóknarinnar skoðaðar og þær settar í 

fræðilegt samhengi. Dregnar verða ályktanir úr niðurstöðum varðandi 

upplifun barna og foreldra af skólakerfinu. Hvert og eitt þema verður rætt 

sérstaklega en þemun, sem birtust í rannsókninni, eru mjög samtvinnuð. Því 

er oft erfitt að greina á milli þeirra og þess vegna skarast umræðan að 

einhverju leyti. 

Niðurstöður rannsóknarinnar gefa innsýn í reynsluheim viðmælenda 

minna og segja eingöngu sögu þeirra einstaklinga sem rætt var við og er hér 

því ekki um hinn endanlega og eina sannleika að ræða. Þar sem mikill 

samhljómur er í þeim sögum, sem stúlkurnar og mæður þeirra segja í þessari 

rannsókn, má ætla að reynsla viðmælenda minna af skólakerfinu sé ekki 

frábrugðin reynslu annarra og því megi draga af þeim ákveðnar ályktanir. 

5.1 Hefur ósýnileikinn áhrif ? 

Rannsóknir sýna að foreldrum langveikra barna finnist þeir fá meiri stuðning 

ef sjúkdómur barna þeirra er sýnilegur (Huygen, Kuis, og Sinnema, 2000). Í 

þessari rannsókn birtist þessi áhersla ítrekað í orðum mæðranna en þeim 

þykir ósýnileiki gigtarinnar standa í vegi fyrir því að þeim og dætrum þeirra 

sé sýndur skilningur og að þær fái þann stuðning sem þær þurfa á að halda. 

Mæðurnar sögðu að ósýnileiki sjúkdómsins væri erfiður en jafnframt 

glöddust þær yfir því að dætur þeirra bæru ekki sjáanleg merki þess að vera 

með langvinnan sjúkdóm. Vegna þess hve gigt er lítt sýnilegur sjúkdómur 

hafa þær mæður, sem rætt var við, oft þurft að berjast fyrir réttindum dætra 

sinna og sögðu þær að það gæti tekið verulega á. Fram kom í rannsókn Guell 

(2007) að að börnin sem þátt tóku í rannsókninni voru þakklát fyrir að veikindi 

þeirra voru ekki sýnileg en þeim fannst jafnframt erfitt að útskýra fyrir öðrum 

þá verki sem þau höfðu og að það væri ekki auðvelt að fá samhygð vegna 

einhvers sem væri ósýnilegt. Í raun voru flest barnanna í rannsókninni 

sammála því að verkir væru nokkuð sem þau töluðu ekki um, enda væri 

enginn tilgangur með að ræða þá því enginn myndi skilja þau hvort sem væri 

(Guell, 2007). 

Sú staðreynd að gigt er ekki sýnilegur sjúkdómur og er þar að auki 

sveiflukenndur og misjafn frá degi til dags gerir stúlkunum oft erfitt fyrir í 

skólanum. Í viðtölunum kom fram að gigt sé þess eðlis að barn með gigt getur 
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til dæmis tekið þátt af fullum krafti einn daginn en kannski ekki þann næsta 

og hafi það að öllum líkindum áhrif á skilning bæði kennara og samnemenda 

í skólanum. Börn með gigt vilja gleymast þegar stundaskrár eru gerðar, einnig 

þegar hreyfing og ferðir eru skipulagðar á vegum skólanna. Það getur – svo 

dæmi sé nefnt – verið sárt að komast ekki með í hjólaferðir með bekknum 

eins og Lína upplifði í sínum skóla. Í niðurstöðum rannsóknar Guell (2007) er 

sagt frá stúlku sem gat ekki, veikinda sinna vegna, farið í hjólaferð með 

bekknum sínum. Sú stúlka tók til sinna ráða og gerði sínar eigin áætlanir til 

þess að fá að upplifa eitthvað skemmtilegt eins og samnemendur hennar en 

skólinn hafði ráðstafað henni í annan bekk við lærdóm á meðan 

skólafélagarnir voru í skemmtiferð. Einnig kom fram í rannsókn Guell (2007) 

að börnunum í rannsókninni þótti mikilvægt að finna leiðir til þess að komast 

af og geta lifað lífinu. Í tilviki Línu þá gerði skólinn ekki ráð fyrir veikindum 

hennar í skipulagningu hjólaferðarinnar, þó svo að búið væri að gefa 

skólanum upplýsingar um sjúkdóm hennar. Lína fann lausn sem hentaði 

henni svo hún kæmist með í ferðina. Hún ætlaði að fara á rafmagnsvespu. 

Starfsfólki skólans leist ekki á þá lausn vegna þess að í skólanum var bannað 

að vera á rafmagnsvespum. Ljóst er að starfsfólk skólans fer eftir ákveðnum 

reglum sem skólinn setur en þarna var mikilvægt að bregðast við 

lausnamiðaðri nálgun Línu og sýna sveigjanleika með tilliti til þess að Lína er 

með sjúkdóm sem hamlar því að hún geti hjólað langar vegalengdir á 

venjulegu hjóli. Með því að sýna ekki sveigjanleika og leyfa rafmagnsvespur í 

ferðum var Lína gerð óvirk og í raun útilokuð frá þátttöku í ferð með 

samnemendum sínum en þátttaka er eitt af lykilhugtökum skóla án 

aðgreiningar, bæði í námi og félagslegum athöfnum (Dóra S. Bjarnason og 

Gretar L. Marinósson, 2007). Þröngsýni samræmist á engan hátt 

hugmyndafræði um skóla án aðgreiningar og ýtir jafnvel enn frekar undir 

mismunun. Þó svo að skólinn hafi dregið til baka bannið á rafmagnsvespum í 

ferðinni var það of seint fyrir Línu þar sem hennar upplifun var mjög neikvæð 

og vildi hún ekki nýta sér rafmagnsvespuna af þeim sökum. Í rannsókn 

Kliebenstein og Broome (2000) kemur fram að neikvætt viðmót og útilokun 

hafi mikil áhrif á nemendur með langvinna sjúkdóma. Wolfgang Edelstein 

(2008) segir að lýðræðislegir skólar stuðli að eflingu nemenda sinna, rjúfi 

einangrun og tengi þá skólasamfélaginu. Dæmið hér að ofan sýnir að við 

skipulagningu þessarar ferðar var ekki hugað að því að efla og rjúfa 

einangrun. Það er mikilvægt, þó svo að reglur séu nauðsynlegar innan veggja 

skólans, að sveigjanleiki sé til staðar og að umsjónarkennarar og annað 

starfsfólk muni eftir og taki tillit til þeirra nemenda sem af einhverjum sökum 

geta ekki fetað sömu slóðir og fjöldinn. Sé það gert auðveldar það nemendum 
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sem glíma við langvinn veikindi, eins og gigt, að taka þátt og vera partur af 

skólasamfélaginu. 

Þegar ósýnileikinn er skoðaður kemur í hugann hvort almennt sé hætta á 

að börn með langvinna sjúkdóma séu ofvernduð af foreldrum og öðrum sem 

að þeim koma. Þegar ummæli foreldra sem tóku þátt í rannsókn Huygen, Kuis 

og Sinnema (2000) eru skoðuð kemur meðal annars í ljós að foreldrar veiku 

barnanna höfðu tilhneigingu til að ofvernda þau og hafði það áhrif á það 

hversu sjálfstæð börnin urðu. 

Áhrif ósýnileikans kom fram í leikskólanum hjá Klöru þegar Emma móðir 

hennar skýrði frá því í leikskólanum að Klara væri með gigt og deildarstjórinn 

á leikskólanum sagði að það sæist ekkert á Klöru í leikskólanum. Síðan, þegar 

Klara „komst ekki í gang“ einn daginn og sjúkdómurinn varð þar með 

sýnilegur, breyttist staðan og starfsfólk leikskólans fór að bera Klöru um allt 

og með því að ofvernda hana. Rannsókn Huygen, Kuis og Sinnema (2000) 

leiddi það í ljós að börn með gigt fá meiri stuðning frá foreldrum sínum en 

börnin í viðmiðunarhópnum. Þau fá einnig meiri stuðning frá aðstoðarfólki 

(e. professional helpers) og að öllum líkindum fá þau einnig meiri stuðning 

frá kennurum sínum (Huygen, Kuis og Sinnema, 2000). Hill (1999) bendir á að 

ofverndun sé ekki af hinu góða og að hagsmunum barnsins sé betur borgið 

ef til þess séu gerðar sanngjarnar kröfur auk þess sem það komi sér einnig 

betur fyrir barnið út frá félagslegum sjónarmiðum. 

Það sem hér hefur  komið fram rennir stoðum undir það að ósýnileikinn 

hafi áhrif á það hvort og þá hvaða lausnir eru til staðar í skólanum fyrir börn 

með sjúkdóm eins og gigt. Það er mikilvægt að skólakerfið sé sveigjanlegt og 

treysti þeim upplýsingum sem foreldrar og nemendur veita og nýti þær til að 

koma til móts við nemendur sína þannig að þeim farnist sem best bæði náms- 

og félagslega. 

5.2 Er skilningur innan skólanna ? 

Hugmyndafræði skóla án aðgreiningar leggur ríka áherslu á skilning á 

margbreytileikanum, skilningur á því að ekki eru allir eins og það eiga ekki 

allir að vera eins. Þegar heimasíður þeirra skóla sem viðmælendur mínir 

stunda voru skoðaðar kom í ljós að um helmingur skólanna tók það fram á 

heimasíðum sínum að unnið væri eftir hugmyndafræði skóla án aðgreiningar. 

Það þarf þó ekki að þýða að þeir sem ekki taka það fram vinni ekki samkvæmt 

hugmyndfræðinni, alfarið eða að einhverju marki. Fram kemur í niðurstöðum 

rannsóknar Jóhönnu Karlsdóttur og Hafdísar Guðjónsdóttur (2010) að stefna 

yfirvalda um skóla án aðgreiningar hefur vakið upp umræður innan skólanna 
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og er ýmislegt gert til að framfylgja lögum um skóla án aðgreiningar og eru 

skólastjórnendur og kennarar vakandi yfir rétti nemenda sinna. 

Liður í því að sýna skilning er að hlusta á þarfir nemendanna. Hlusta þarf 

á börn með langvinna sjúkdóma eins og gigt, veita þarf svigrúm en gera 

jafnframt hæfilegar kröfur og sýna skilning. Í rannsókn Guell (2007) kemur 

fram að börn með gigt hafi frá unga aldri innsýn í sjúkdóm sinn og að það sé 

óhætt að treysta þeim og fela þeim ábyrgð. Þetta kemur einnig fram í máli 

Emmu sem sagði að dóttir hennar væri, þrátt fyrir ungan aldur, fullfær um að 

meta ástand sitt og hvað hún geti á hverjum tíma. Þetta styðja einnig 

niðurstöður rannsóknar Ragnheiðar Axelsdóttur (2011) en þar kemur fram 

að börn vilja vera virk þegar kemur að ákvarðanatökum varðandi skólagöngu 

þeirra og félagslíf. 

Mæður stúlknanna, sem tóku þátt í rannsókninni, lögðu á það áherslu að 

þeim þætti í raun mikilvægast í sambandi við skólagöngu dætra sinna að þær 

hefðu jákvæðan og skilningsríkan kennara sem tæki tillit til þess að dætur 

þeirra væru með sjúkdóm sem hefur áhrif á líðan þeirra og úthald við vinnu í 

skólanum og heima. Rannsókn, sem kannaði viðhorf kennara gagnvart því að 

hafa nemendur með langvinna sjúkdóma í kennslustofunni, sýndi að 

kennarar almennt hafa jákvætt viðhorf gagnvart þessum nemendum (Olson 

o.fl., 2004). 

Fram kemur í rannsókninni að skilningur er mismikill hjá 

skólastjórnendum og kennurum og hafa viðmælendur mínir stundum þurft 

að glíma við neikvæð viðhorf og skilningsleysi gagnvart sjúkdómnum. Dóra S. 

Bjarnason og Gretar L. Marinósson (2007, bls. 53) benda á að skólinn hafi 

mikil áhrif á hegðun og hugsun þeirra sem í skólanum starfa og það hafi aftur 

áhrif á viðhorf til fjölbreytileika. Það léttir líf yngri stúlknanna tveggja, Línu og 

Dísu, að umsjónarkennarar þeirra eru jákvæðir og reyna að gera það sem í 

þeirra valdi stendur til að stúlkunum líði vel í skólanum. Hvað varðar 

leikskólann – þá varð breyting á viðhorfi þegar starfsfólki varð ljóst að Klara 

var í raun með sjúkdóm sem hafði áhrif á hennar daglega líf. Því má segja að 

samkvæmt niðurstöðum rannsóknarinnar séu kennarar almennt jákvæðir í 

garð nemenda með langvinna sjúkdóma. 

Þó svo að fram komi að kennarar séu almennt jákvæðir og sýni skilning þá 

virðist það ekki eiga við um alla kennara og þótti stúlkunum þær ekki alltaf 

njóta skilnings innan skólanna. Í skólunum ríkja reglur og ber kennurum að 

fylgja þeim og getur það hugsanlega valdið togstreitu hjá kennurum þegar 

þeir standa frammi fyrir því að gera undantekningar. Niðurstöður rannsóknar 

Kliebenstein og Broome (2000) leiddu í ljós að kennarar höfðu áhyggjur af því 

að þeir gerðu minni kröfur til nemenda með langvinna sjúkdóma en annarra 
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nemenda. Sögðu kennararnir að þeir ættu erfitt með að gera sér grein fyrir 

hversu miklar kröfur ætti gera til nemenda með langvinna sjúkdóma sem 

hefðu misst úr skóla og væru ekki komnir eins langt og aðrir nemendur í 

náminu. Að sama skapi höfðu þeir áhyggjur af því að þeir ofvernduðu 

nemendur með langvinna sjúkdóma (Kliebenstein og Broome, 2000). Í ljósi 

þessara niðurstaðna er mikilvægt að kennarar og starfsfólk læri að skynja 

eigin togstreitur og að vinna með þær svo að hagsmunir nemenda verði ávallt 

í forgrunni. 

Stúlkurnar töluðu allar um að það skipti miklu máli að fá að nýta sér tölvu 

við heimanám og vinnu í skólanum, en þeim fannst ekki alltaf vera skilningur 

fyrir því hjá kennurum. Geti þær nýtt sér tölvu eru meiri líkur á að þær nái að 

ljúka verkefnum og að dagurinn gangi betur fyrir sig með tilliti til sjúkdómsins. 

Ferguson (2008) leggur áherslu á að þau verkfæri, sem á þarf að halda, séu til 

staðar og nefnir hún sérstaklega að um geti verið að ræða tæknibúnað og að 

það sé mikilvægt að hver og einn fái að sinna sínu námi á sinn hátt. 

Önnu, sem er nemi á framhaldsskólastigi, finnst ekki þess virði að upplýsa 

og fræða kennara um sjúkdóm sinn því hún hafði neikvæða reynslu af því og 

var þess fullviss að það skilaði engu og væri bara „vesen“ eins og hún orðaði 

það. Í lögum nr. 92/2008 um framhaldsskóla kemur fram að framhaldsskólar 

eigi að veita þeim sem eiga við langvarandi veikindi að stríða sérstakan 

stuðning. Fram kom í viðtalinu við Önnu að deildarstjóri og áfangastjóri, sem 

kunnugt er um sjúkdóm hennar, hafi séð til þess að hún sé ekki felld á 

mætingu og er það sá stuðningur sem Anna fær í skólanum. Anna hefur ekki 

sóst eftir stuðningi að öðru leyti og leiða má að því líkum að ástæðan fyrir því 

sé sú að þar sem þeir kennarar, sem hún hefur þó rætt málið við, hafa ekki 

sýnt henni skilning og þar með hafi Anna kosið að ganga veginn ein og án 

stuðnings frá skólanum. Rannsókn Guell (2007) styður það sem hér hefur 

komið fram en í rannsókn hennar segir að þátttakendunum í rannsókninni 

þyki mikilvægt að finna leiðir til að komast af, vera eins og aðrir og að þeir 

vilji helst ekki ræða sjúkdóm sinn og fá þar með veikindastimpil. Sami tónn er 

í niðurstöðum Kliebenstein og Broome (2000) en þar kemur fram að 

unglingar (e. adolescent) vildu helst að sem fæstir vissu um sjúkdóminn, þeim 

fyndist þetta óþægilegt (e. embarrassed) og að þeir vildu sjálfir segja 

„lykilfólki“ (e. key people) frá sjúkdómi sínum. Unglingarnir vildu einnig hafa 

með það að segja hvort og hvenær annað starfsfólk (e. other school personel) 

fengi upplýsingar og hið sama gilti um hvort samnemendur fengju 

upplýsingar eða ekki. Hvað Önnu varðar þá er í raun er eini stuðningurinn 

sem hún fær frá skólanum að þess er gætt að hún falli ekki á mætingu þó svo 

að jafnvel væri ástæða til. Bent skal á að skóli Önnu hefur ekki leitast við að 
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bjóða stuðning og/eða aðstoð jafnvel þó svo að vitneskja sé um veikindi 

hennar hjá deildar- og áfangastjóra. 

Nokkur mótsögn kom í ljós í viðtölum við mæðurnar þar sem það kom 

ítrekað fram að þeim fannst skorta á skilning gagnvart dætrum þeirra en 

sögðu samt sem áður að þær væru ánægðar með skóla og kennara, allir í 

skólanum væru tilbúnir að þiggja fræðslu og mæta á fundi. Nokkuð bar á því 

að mæðurnar notuðu orðið „heppni“ og er vafasamt að það eigi að vera 

heppni að njóta skilnings og jákvæðni í skólanum. 

Ef litið er til reynslu viðmælenda minna á því hvort skilningur sé til staðar 

í skólakerfinu þá er reynsla þeirra almennt góð en betur má ef duga skal. 

5.3 Boðskipti innan skólanna 

Fjölskylda og skóli hafa mikil áhrif á það hvernig barninu líður. Upplýsingagjöf 

og traust á milli heimilis og skóla eru því afar mikilvæg fyrir það hvernig 

barninu reiðir af. Foreldrar eru sérfræðingar í sínum börnum og geta gefið 

skólanum mikilvægar upplýsingar sem gera skólanum kleift að koma til móts 

við þarfir nemenda sinna (Nanna Kristín Christiansen 2007, 2011 bls. 17–85). 

Mæðurnar, sem rætt var við í rannsókninni, lögðu sig fram um að fræða 

starfsfólk skólanna og fengu sumar þeirra heilbrigðisstarfsfólk í lið með sér; 

aðrar sáu um fræðsluna sjálfar. Allar voru mæðurnar meðvitaðar um að 

fræðslu þyrfti að sinna reglubundið því að aðstæður geta breyst í skólunum 

og sjúkdómur dætra þeirra tekið breytingum. Mæðurnar voru allar 

reiðubúnar til þess að standa að fræðslu í skólum dætra sinna og voru 

ánægðar með að ávallt voru skólarnir tilbúnir til að þiggja fræðslu. Þó svo að 

skólarnir væru tilbúnir til að fá fræðslu frá mæðrunum þá kom samt fram að 

þeim fannst þær upplifa vantraust af hálfu skólans þegar þær gáfu 

upplýsingar eða fræddu um sjúkdóm dætra sinna. Hins vegar breyttist 

viðhorf skólans ef heilbrigðisstarfsfólk var með á fundum og svo virtist sem 

orð heilbrigðisstarfsfólks væru frekar tekin trúanleg jafnvel þótt mæðurnar 

hefðu sagt nákvæmlega sömu hluti. Nauðsynlegt er að skólarnir sýni 

foreldrum traust varðandi upplýsingagjöf en traust er eitt af lykilatriðum góðs 

samstarfs (Nanna Kristín Christiansen 2007, 2011 bls. 17–85). Það má velta 

því upp hvort ekki væri einfaldara og þægilegra fyrir alla aðila að haldnir væru 

fundir að hausti, jafnvel oftar, þar sem heilbrigðisstarfsfólk væri fengið til að 

upplýsa skólasamfélagið um hvað það er sem börn með gigt eru að kljást við 

með það fyrir augum að skólinn geti sem best komið til móts við nemendur 

sína. 

Þegar kemur upplýsingaflæði/boðskiptum innan skólanna kom fram bæði 

hjá mæðrunum og dætrum þeirra að þó að fræðsla væri veitt til skólanna þá 
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virtist hún ekki skila sér til allra þeirra sem að stúlkunum koma sem svo aftur 

olli því að stúlkurnar þurftu oft í hinum ýmsu aðstæðum að útskýra og segja 

frá veikindum sínum. Því veltu mæðurnar fyrir sér hverjir ættu að fá 

upplýsingarnar og bera síðan ábyrgð á því að þær bærust til þeirra sem málið 

varðar. Það sama kom fram í rannsókn Kliebenstein og Broome (2000) en þar 

höfðu foreldrarnir áhyggjur af því að börnin þyrftu að útskýra þarfir sínar og 

myndi það vekja óþarfa athygli á þeim og veikindum þeirra auk þess sem 

foreldrarnir lýstu áhyggjum sínum af því að starfsfólk skólanna héldi að 

börnin væru að „nýta sér veikindin“ (Kliebenstein og Broome, 2000). 

Stúlkurnar, sem rætt var við í rannsókninni, upplifðu að þær þyrftu ítrekað að 

segja frá og ræða sjúkdóm sinn og fannst þeim það neikvætt eða „ekki 

skemmtilegt“ eins og ein þeirra orðaði það. Heiða, móðir Dísu, hafði orð á því 

að vegna þess að boðskiptum innan skólans væri ábótavant þá þyrfti Dísa að 

vera óþarflega mikið með hugann við sjúkdóm sinn (viðtal við Heiðu 

21.02.2014). Í rannsókn Guell (2007) kom fram að börn með langvinna 

sjúkdóma vilja ekki vera minnt á sjúkdóm sinn í tíma og ótíma, þau vilja bara 

vera eins og önnur börn og gleyma sér í leik með félögum sínum. Þessar 

niðurstöður beina athyglinni að samvinnu og samstarfi á milli heimilis og 

skóla og mikilvægi þess að samvinna sé til staðar á milli foreldra, kennara og 

annarra starfsmanna skólanna (Nanna Kristín Christiansen 2007, 2011 bls. 

17–85). Kliebenstein og Broome (2000) komast að sömu niðurstöðu en í 

þeirra rannsókn kom fram að samstarf og upplýsingamiðlun væri mikilvæg 

þar sem allir væru að vinna að sama markmiði. 

Niðurstöður rannsóknarinnar sýna að frumkvæði að samskiptum og 

samvinnu kemur yfirleitt ekki frá skólunum og þó að skólastjórnendur beri 

ábyrgð á því að börn með langvinna sjúkdóma fái nám og kennslu við hæfi 

(Lög um grunnskóla nr. 91/2008) þá virðist ábyrgðin á velferð þessara barna 

alfarið vera á herðum umsjónarkennara. Í niðurstöðum rannsóknar 

Kliebenstein og Broome (2000) kemur fram að starfsfólki skólanna fannst að 

börnin og fjölskyldur þeirra ættu að gefa upplýsingar til þeirra sem helst 

önnuðust barnið svo sem umsjónarkennara, íþróttakennara og námsráðgjafa 

(Kliebenstein og Broome, 2000). Einungis ein móðirin greindi frá því að 

skólinn hefði haft frumkvæði að upplýsingafundi að hausti og sagðist hún 

hafa upplifað mikinn létti vegna þess og fannst jákvætt að skólinn hefði 

frumkvæði að fundinum. Sá fundur var reyndar haldinn síðasta haustið sem 

stúlkan var í skólanum en hún hafði verið í þessum sama skóla nær alla 

grunnskólagönguna. Kennarar bera faglega ábyrgð og ættu að hafa 

frumkvæði að umræðum um samræmingu, ábyrgð og skyldur (Nanna Kristín 

Christiansen, 2007). Í ljósi þess að samkvæmt Aðalnámskrá grunnskóla 

(2011) bera skólar ábyrgð á því að samstarf komist á og að samstarfi sé 
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viðhaldið er greinilegt að skólarnir þurfa að taka sig á í því að hafa frumkvæði 

að samvinnu og samstarfi. 

Með tilliti til þess sem hér hefur komið fram er eðlilegt að spyrja hvort það 

sé rétt að setja það eingöngu á herðar foreldra og barna að upplýsa starfsfólk 

skólanna eða hvort það þjóni hagsmunum nemendanna betur að koma á 

samvinnu á milli heilbrigðisstétta, skólanna og foreldra. Það kemur skýrt fram 

í niðurstöðum rannsóknarinnar að skólarnir þurfa að skerpa á 

boðskiptakerfum sínum. Það getur ekki talist ásættanlegt að upplýsingar séu 

gefnar til skólanna en þær skili sér ekki til þeirra sem koma að börnunum. 

Skortur á upplýsingaflæði veldur því að börnin þurfa endurtekið að segja frá 

og útskýra veikindi sín. Það að þurfa alltaf að hafa hugann við veikindin getur 

haft neikvæðar afleiðingar fyrir börnin og valdið þeim streitu. 

5.4 Aðbúnaður í skólunum 

Ætla má að skólar landsins setji nemendur sína í forgang og að þeir leitist við 

að mæta hverjum og einum nemanda á þeim stað sem hann er staddur 

hverju sinni. Hér verður ekki lagt mat á hvort það sé gert hvað nám varðar en 

hins vegar verður horft til þess aðbúnaðar og þeirra aðstæðna sem börnum 

með langvinna sjúkdóma eins og gigt er boðið upp á í skólununum. 

Viðmælendum mínum er tíðrætt um aðbúnað í skólunum og verður því 

miður að segjast að þar hallar á skólana. Einfaldir hlutir eins og sófi, dýna eða 

hvíldaraðstaða eru ekki til staðar í þeim skólum sem viðmælendur mínir 

stunda. Það virðist vera undir því komið hversu lausnamiðaðir og 

úrræðagóðir kennararnir eru hvort – og þá hvernig – aðbúnaður viðmælenda 

minna er fyrir hendi. Í grunnskólalögunum (nr. 2008/91) er fjallað um 

húsnæði og aðbúnað en þar er kveðið á um að taka skuli mið af þörfum 

nemenda. Niðurstöður rannsóknar Thies og McAllister (2001) sýna að í raun 

er ekki þörf á sérúrræðum fyrir nemendur með langvinna sjúkdóma eins og 

gigt heldur eru það aðstæðurnar sem skipta mestu máli. Benda má á að 

samvinna við fagstéttir eins og iðjuþjálfa gæti verið lykilinn að því að gera 

börnum með langvinna sjúkdóma eins og gigt lífið léttara í skólanum. Þekking 

iðjuþjálfa myndi nýtast vel til að búa til aðstæður og finna lausnir fyrir 

nemendur auk þess sem iðjuþjálfar geta veitt fræðslu og ráðgjöf til kennara 

og annars starfsfólk skólanna. 

Gefa þarf börnum með langvinna sjúkdóma tækifæri til þátttöku í öllu 

starfi skólans. Það er gert til dæmis með því að sníða námið að 

einstaklingnum og nýta allar þær leiðir og þau tól og tæki sem til staðar eru 

(Ferguson, 2008). Fram kemur hjá viðmælendum mínum að stundum er 

mikið áreiti í skólastofunni og að það geti reynst þeim erfitt að sitja lengi án 
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þess að geta hreyft sig um skólastofuna. Ein stúlkan sagði að hún hafi notað 

það úrræði að segjast þurfa að fara á salerni til að losna undan áreitinu í 

kennslustofunni um stund. Börkur Hansen og Hanna Ragnarsdóttir (2010) 

segja að sveigjanleiki og jákvætt hugarfar í skólakerfinu sé nauðsynlegt svo 

að hugmyndafræði um skóla án aðgreiningar verði að veruleika. Sveigjanleiki 

er kannski lykilhugtakið í þessu samband. Lausnir eins og mishá borð, þannig 

að nemandinn geti valið á milli þess að sitja og standa, grjónapúðar til að hvíla 

sig á eða dýna á gólfi eru einfaldar lausnir sem geta gert barni með gigt kleift 

að sinna námi sínu betur. Einnig getur það skipt sköpum fyrir barn með gigt 

að hafa frelsi til að hreyfa sig um í skólastofunni. 

Þegar litið er til þess að viðmælendur mínir ræddu um aðstöðuleysi í 

skólunum vaknar sú spurning af hverju skólarnir nýti ekki betur þá aðstöðu 

sem er til staðar. Ein móðirin, sem rætt er við í rannsókninni, benti á að í skóla 

dóttur hennar sé góð aðstaða í bókasafni þar sem hægt sé að setjast niður á 

rólegum stað, hvíla sig og safna kröftum. Þessa aðstöðu sagði móðirin að 

dóttir hennar gæti nýtt sér í stað þess að sitja á stól hjá ritara skólans til 

dæmis þegar hún er það slæm af gigtinni að hún treystir sér ekki í íþróttir 

með bekkjarfélögunum eða út í frímínútum (viðtal við Emmu, 04.03.2014). 

Benda má á að til viðbótar við bókasöfnin eru í mörgum skólum námsver sem 

hægt væri að nýta í þágu barna með gigt og annarra þeirra sem þurfa á að 

halda. Það sem fram hefur komið hér að framan rímar við niðurstöður Thies 

og McAllister (2001) þar sem fram kemur að ekki sé gert ráð fyrir stuðningi 

við börn með langvinna sjúkdóma eins og gigt. Í rannsókn sinni benda þær á 

að með því að hliðra til og laga aðstæður sé best komið til móts við börn með 

langvinna sjúkdóma (Thies og McAllister, 2001). 

5.5 Mikilvægi félagslegra tengsla 

Það kemur sterkt fram í viðtölunum við stúlkurnar að félagsleg tengsl eru 

þeim mikilvæg og líklega í raun það sem skiptir þær mestu máli í sambandi 

við skólann. Hvernig samnemendur bregðast við veikindum þeirra er 

mikilvægt og ljóst er að viðbrögð skólafélaganna geta bæði glatt og sært. 

Stúlkurnar vilja falla í hópinn og verður það meira áberandi eftir því sem þær 

verða eldri. Svo virðist vera að umburðarlyndi og skilningur hjá 

samnemendum gagnvart veikindum stúlknanna verði meiri eftir því sem þeir 

eldast. Niðurstöður rannsóknar Guell (2007) er á sömu nótum en þar kemur 

fram að börnin höfðu gaman af því að gera hluti eins og að leika sér í tölvu, 

fara á skíði og leika sér úti með félögunum. Þau vildu gera það sem önnur 

börn gera án þess að vera minnt á sjúkdóminn alla tíð. Það að taka þátt í alls 

kyns athöfnum með öðrum börnum og vera eins og þau, gerir það að verkum 
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að börnin gleyma sér og eru síður með hugann við verkina og sjúkdóminn 

(Guell, 2007). 

Yngri stúlkurnar sögðu viðbrögð samnemenda sinna við því að þær þyrftu 

stundum einhver sérúrræði vera mismunandi. Það er greinlegt að þær vilja 

falla inn í hópinn og það skiptir þær miklu máli að skólafélagarnir sýni þeim 

skilning vegna sjúkdómsins en taki þeim jafnframt eins og þær eru. Fram kom 

í máli þeirra að þeim fyndist jafnvel svolítið óþægilegt að þurfa að verja sig 

fyrir skólafélögunum og sögðu að þær upplifðu jafnvel að þær væru 

öfundaðar af því að vera inni í frímínútum. Kom það til dæmis fram í því að 

einhverjir samnemenda Línu höfðu sagt við hana að þeir myndu vilja vera 

með gigt svo að þeir losnuðu við útiveru í frímínútum og þar fram eftir 

götunum. Þetta er illmögulegt fyrir Línu að skilja þar sem hún veit hvað felst 

í því að hafa gigt og veit að það ætti maður ekki að óska sér. Dísa hefur líka 

upplifað svipuð atvik og henni finnst óþægilegt hvað krakkarnir spyrja mikið 

um af hverju hún sé inni og svo framvegis. Dísu finnst gaman að vera úti í 

frímínútum með vinum sínum og finnst ekki skemmtilegt að geta ekki farið 

út; því lætur hún sig stundum hafa það að fara út þó svo að það sé kannski 

ekki ráðlegt. Í rannsókn Guell (2007) kom fram að börnin vildu helst ekki ræða 

sjúkdóm sinn í skólanum, þau vildu bara vera þau sjálf og ekki hafa 

merkimiðann „veika barnið“ í skólanum. Börn með gigt óska þess eins að vera 

eins og önnur börn. Í raun litu börnin, sem tóku þátt í rannsókn Guell, á sig 

sem heilbrigð. Þeirra skilgreining á óheilbrigði var að sá sem borðar óhollustu 

og/eða reykir er óheilbrigður og settu þau ekki sjálf sig eða sjúkdóminn í 

samhengi við það að vera óheilbrigður. Þar sem þau höfðu flest hollar 

neysluvenjur töldu þau sig vera heilbrigð (Guell, 2007). 

Fram kom hjá Línu að hún hefði ekki vitað hvernig hún ætti að svara 

krökkunum í skólanum varðandi sjúkdóminn og það hefði henni fundist 

óþægilegt (viðtal við Línu, 25.02.2014). Bekkjarfundur með kennaranum 

leysti það mál og viðhorf bekkjarfélaganna varð annað á eftir. Kennari Dísu 

gerði slíkt hið sama en Dísa sagði að þó svo búið væri að útskýra fyrir 

krökkunum að hún væri með gigt og hvað það þýddi fyrir hana, þá skilji 

krakkarnir ekki af hverju hún þurfi stundum sérúrræði (viðtal við Dísu, 

21.02.2014. Í tilfelli Dísu má ef til vill útskýra skilningsleysi bekkjarfélaganna 

með ungum aldri þeirra en þeir eru á ellefta ári. Hill (1999) segir að viðhorf 

kennara skipti máli í því að móta jákvæð viðhorf og skilning samnemenda 

gagnvart börnum með langvinna sjúkdóma. Því má leiða að því líkum að sé 

kennari lausnamiðaður í skólastofunni og fyrirmynd nemenda sinna, hvað 

jákvætt hugarfar varðar, kenni hann nemendum sínum að sama skapi 

jákvæðni gagnvart margbreytileika og því að ekki eru allir eins, enda á skólinn 

samkvæmt Aðalnámskrá grunnskóla (2011) að „stuðla að því að nemendur 



 

69 

temji sér víðsýni“. Þessi atriði eru mikilvæg, sérstaklega með tilliti til þess að 

íslenskir skólar eiga að starfa eftir menntastefnunni um skóla án 

aðgreiningar. 

Gestur Guðmundsson (2012, bls. 163–164) segir félagsauð, bindandi, 

brúandi og tengjandi, fela í sér mikilvægi tengsla við aðra, að vera hluti af hóp 

og virkur þátttakandi. Mikilvægi þess að vera með og vera virkur kemur mjög 

vel fram þar sem Lína sagði frá því að hún vildi ekki að vinkonur hennar sjái 

eða viti af því að henni líði ekki vel. Hún vill falla í hópinn og tekur út vanlíðan 

sína þegar heim er komið. Það má segja að tengsl Línu við fjölskyldu sína og 

sá bindandi félagsauður sem hún hefur byggt upp og býr að, hjálpi henni að 

takast á við og byggja brúandi og tengjandi félagsauð þar sem samnemendur, 

félagar og vinir spila stórt hlutverk. Unglingsárin eru sá tími þar sem flestir 

mynda tengsl til framtíðar og á þeim árum verða til vinasambönd sem oft á 

tíðum endast út ævina og flokkast undir það að vera brúandi og tengjandi 

félagsauður (Gretar L. Marinósson, 2007, bls. 284). Í ljósi þessa er skiljanlegt 

að það skipti viðmælendur mína miklu máli að falla í hópinn og að vera 

samþykktar af samnemendum. 

Eldri stúlkurnar eiga það sameiginlegt að vilja ekki ræða veikindi sín að 

óþörfu og mátti merkja að þeim fyndist það jafnvel óþægilegt. Kemur þetta 

heim og saman við niðurstöður rannsóknar Kliebenstein og Broome (2000) 

en í rannsókn þeirra greindu foreldrar frá því að unglingar vildu að sem fæstir 

vissu um sjúkdóminn og að unglingarnir vildu sjálfir hafa um það að segja 

hverjir fengju vitneskju um sjúkdóminn og hvenær. Þetta kemur greinilega 

fram í viðtalinu við Önnu sem var að gera „tilraunir“ á samnemendum sínum 

til að athuga hver viðbrögð þeirra yrðu. Hún var, þegar viðtalið var tekið, búin 

að segja tveimur samnemendum frá gigtinni og fékk mjög ólík viðbrögð frá 

þeim. Anna vill vera á jafningjagrundvelli í skólanum og frábiður sér vorkunn 

samnemenda sinna. Hún hafði sett sér markmið þess efnis að vera búin að 

greina samnemendum sínum frá gigtinni innan ákveðins tíma. Þessi tilraun 

Önnu á samnemendum sínum endurspeglar niðurstöður Guell (2007) en í 

rannsókn hennar kom fram að þátttakendum fannst mikilvægt að hafa stjórn 

á lífi sínu og voru tilbúnir til að gera ýmislegt þannig að svo mætti verða. 

Þátttakendur í rannsókn Guell vildu heldur ekki ræða sjúkdóm sinn í 

skólanum og er það sama niðurstaða og Kliebenstein og Broome (2000) fengu 

úr sinni rannsókn. 

Fram kom í viðtali við móður Öddu að vegna veikinda sinna hefur Adda 

þurft að vera fjarverandi frá skóla í lengri tíma. Hún hefur lagt á það áherslu 

að þó svo að Adda geti ekki mætt í skólann sé mikilvægt að hún haldi 

tengslum sínum við vini og skólafélaga (viðtal við Báru, 04.02.2014). Sú 
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staðreynd að Adda var fjarverandi frá skóla vegna veikinda varð til þess að 

hún „gleymdist“ í vinahópnum eins og hún orðar það sjálf. Á þessu sést hve 

mikilvægt er að viðhalda félagslegum tengslum eins og hægt er þrátt fyrir 

veikindi og fjarveru. Með því að stuðla að því viðhalda tengslum og halda því 

til streitu að Adda hitti félaga sína þó svo að hún treysti sér ekki til að stunda 

skólann stuðlar móðir Öddu að því að Adda haldi áfram að byggja upp þann 

félagsauð sem hún mun búa að í framtíðinni. Á sömu nótum talar Emma, 

móðir Klöru, en hún sagði mikilvægt að Klara fari í skólann alltaf alla daga því 

að félagsskapurinn í skólanum hjálpi til við að dreifa huganum og beina 

athyglinni frá verkjum. Hún er einnig þess fullviss að þessi afstaða hennar eigi 

eftir að hjálpa Klöru þegar fram líða stundir. Niðurstöður Huygen, Kuis og 

Sinnema (2000) styðja það sem hér kemur fram en börnin, sem tóku þátt í 

rannsókn þeirra, lögðu mikið á sig til að standast félagslegar væntingar og að 

þau væru félagslega vel stödd. Einnig kom fram að stuðningur fjölskyldunnar 

skipti miklu máli. 
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6 Lokaorð 

Í þessari ritgerð hefur verið fjallað um reynslu barna með gigt og foreldra 

þeirra af skólakerfinu. Niðurstöður rannsóknarinnar eru að flestu leyti í 

samræmi við niðurstöður þeirra erlendu rannsókna sem hér hefur verið 

vitnað í og gerðar hafa verið um sama eða svipað efni. Með tilliti til þess tel 

ég að rannsóknin gefi góða innsýn í þær aðstæður sem börn með langvinna 

sjúkdóma búa við í íslensku skólakerfi. 

Þegar farið er yfir niðurstöður rannsóknarinnar er áberandi að þótt allir 

viðmælendur mínir segi að þeir hafi jákvæða reynslu af skólakerfinu er 

greinilegt að ýmsu er ábótavant þegar um börn með langvinna sjúkdóma er 

að ræða. Má þar nefna að skólarnir þurfa að skerpa á því hvernig 

upplýsingastreymi innan skólanna eigi að vera svo að foreldrar og börn þurfi 

ekki endurtekið að gefa upplýsingar um sömu hlutina. Svo virðist sem traust 

gagnvart upplýsingagjöf frá foreldrum og börnum sé ekki til staðar og að 

skilningur á sjúkdómum eins og gigt, þar sem skiptast á góð tímabil og slæm, 

sé takmarkaður. 

Það kemur mjög sterkt fram að jákvæði og skilningur gagnvart stúlkunum 

og sjúkdómi þeirra eru þeir þættir sem mæðurnar leggja mesta áherslu á og 

það sem í raun og veru skiptir þær mestu máli. Stúlkurnar hins vegar lögðu 

mesta áherslu á félagslega þáttinn og það að þeim væri sýndur skilningur. 

Niðurstöður rannsóknarinnar sýna að þó að umsjónarkennarar standi sig 

ágætlega og reyni að koma til móts við þarfir stúlknanna hvað varðar 

aðbúnað þá vantar talsvert upp á að nóg sé gert. Skólarnir þurfa að skapa 

kennurum ytri ramma til að bregðast við og bæta aðbúnað því með góðum 

aðbúnaði stuðla skólarnir að betri líðan barna með gigt og auðvelda þeim að 

stunda námið. 

Er það von mín að niðurstöður þessarar ritgerðar varpi ljósi á stöðu barna 

með gigt í skólakerfinu og að þær sýni skólastjórnendum, kennurum og öðru 

starfsfólki skóla fram á mikilvægi þess að vel sé hugað að þörfum barna með 

langvinna sjúkdóma eins og gigt og að það verði hvatning til að gera betur 

hér eftir en hingað til. 
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Viðauki 1 

Tölvupóstur til formanns og varaformanns Áhugahóps foreldra barna  

með gigt 

  

Góðan dag. 

Nafn mitt er Þórlaug Inga Þorvarðardóttir og ég er meistaranemi við 

Menntavísindasvið Háskóla Íslands. 

Ég er að vinna að lokaverkefninu mínu í sérkennslufræðum sem felur í sér 

rannsókn á reynslu barna með gigt og foreldra þeirra af skólakerfinu. 

Erindi mitt til ykkar sem eruð í forsvari fyrir Áhugahóp foreldra barna með 

gigt er að óska eftir aðstoð ykkar við að komast í samband við foreldra og 

börn sem hafa áhuga á því að taka þátt í rannsókn minni. 

Markhópurinn í rannsókninni eru börn á aldrinum er 12–16 ára en aðrir 

aldurshópar koma einnig til greina sem og foreldrar þeirra. 

Rannsóknin fer fram á viðtalsformi og geta viðtölin tekið um 45–60 

mínútur. Viðmælanda er heimilt að hætta þátttöku hvenær sem er ef hann 

kýs. Viðtalið verður hljóðritað og síðan afritað orðrétt og að því loknu verður 

hljóðupptökunni eytt. Það er lítil áhætta fólgin í þátttöku í þessari rannsókn. 

Ég mun eftir fremsta megni leyna því hverjir þátttakendur rannsóknarinnar 

eru. Allir þátttakendur fá dulnefni. 

Rannsakandi leggur áherslu á trúnað. 

Meðfylgjandi er bréf til þátttakenda. 

Ég mun hafa samband við ykkur símleiðis í næstu viku. Eins er ykkur 

velkomið að hafa samband við mig ef einhverjar spurningar vakna. 

 

Með bestu kveðju og von um jákvæð viðbrögð, 

 

Þórlaug Inga Þorvarðardóttir, M.Ed.-nemi 

GSM: 892-3113 
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Viðauki 2 

Kynningarbréf til Áhugahóps foreldra barna með gigt 
 
Ég heiti Þórlaug Inga Þorvarðardóttir og er meistaranemi við 
Menntavísindasvið Háskóla Íslands. Árið 1998 útskrifaðist ég sem þroskaþjálfi 
frá Kennaraháskóla Íslands. Frá útskrift hef ég unnið með börnum á 
leikskólum, skammtímavistun og hvíldarheimili. Í nokkurn tíma hefur áhugi 
minn beinst að börnum með langvinna sjúkdóma og er það kveikjan að 
lokaverkefni mínu. 

Í lokaverkefninu mun ég leitast við að varpa ljósi á reynslu barna með gigt 
og foreldra þeirra og hvernig tekið er á móti og unnið með börnunum í 
skólanum. Til að svo geti orðið leita ég eftir viðmælendum úr hópi barna með 
gigt sem og viðmælendum úr hópi foreldra barna með gigt. Sá aldur barna, 
sem helst er leitað eftir viðtölum við, er 12–16 ára en aðrir aldurshópar koma 
einnig til greina. 

Rannsóknin fer fram í viðtalsformi og geta viðtölin tekið um 45–60 
mínútur. Ég hvet þig til að spyrja spurninga um rannsóknina ef það er eitthvað 
sem þig langar að vita. Þú getur enn fremur óskað eftir að hætta þátttöku í 
rannsókninni hvenær sem þú vilt. Viðtalið verður hljóðritað og síðan afritað 
orðrétt og að því loknu verður hljóðupptökunni eytt. Ég mun eftir fremsta 
megni leyna því hverjir þátttakendur rannsóknarinnar eru. Allir þátttakendur 
fá dulnefni. 

Ef þú hefur einhverjar spurningar um rannsóknina þá settu þig í samband 
við mig, Þórlaugu Ingu Þorvarðardóttir, í síma 892-3113, eða leiðbeinanda 
minn, Karen Rut Gísladóttur, lektor á Menntavísindasviði Háskóla Íslands, í 
síma 525-5389. Rannsakandi leggur áherslu á trúnað. 

Með bestu kveðju og von um jákvæð viðbrögð, 

Þórlaug Inga Þorvarðardóttir, M.Ed.-nemi 
thth75@hi.is 
892-3113 
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Viðauki 3 

Upplýsingar til foreldra og samþykki 
 
Ég heiti Þórlaug Inga Þorvarðardóttir og er meistaranemi við 
Menntavísindasvið Háskóla Íslands. Árið 1998 útskrifaðist ég sem þroskaþjálfi 
frá Kennaraháskóla Íslands. Frá útskrift hef ég unnið með börnum á 
leikskólum, skammtímavistun og hvíldarheimili. Í nokkurn tíma hefur áhugi 
minn beinst að börnum með langvinna sjúkdóma og er það kveikjan að 
lokaverkefni mínu. 

Í lokaverkefninu mun ég leitast við að varpa ljósi á reynslu barna með gigt 
og foreldra þeirra og hvernig tekið er á móti og unnið með börnunum í 
skólanum. Til að svo geti orðið leita ég eftir viðmælendum úr hópi barna með 
gigt sem og viðmælendum úr hópi foreldra barna með gigt. Sá aldur barna, 
sem helst er leitað eftir viðtölum við, er 12–16 ára en aðrir aldurshópar koma 
einnig til greina. 

Rannsóknin fer fram í viðtalsformi og geta viðtölin tekið um 45–60 
mínútur. Ég hvet þig til að spyrja spurninga um rannsóknina ef það er eitthvað 
sem þig langar að vita. Þú getur enn fremur óskað eftir að hætta þátttöku í 
rannsókninni hvenær sem þú vilt. Viðtalið verður hljóðritað og síðan afritað 
orðrétt og að því loknu verður hljóðupptökunni eytt. Ég mun eftir fremsta 
megni leyna því hverjir þátttakendur rannsóknarinnar eru. Allir þátttakendur 
fá dulnefni. 

Ef þú hefur einhverjar spurningar um rannsóknina þá settu þig í samband 
við mig, Þórlaugu Ingu Þorvarðardóttir, í síma 892-3113, eða leiðbeinanda 
minn, Karen Rut Gísladóttur, lektor á Menntavísindasviði Háskóla Íslands, í 
síma 525-5389. Rannsakandi leggur áherslu á trúnað. 

Með bestu kveðju og von um jákvæð viðbrögð, 

Þórlaug Inga Þorvarðardóttir, M.Ed.-nemi 
thth75@hi.is 
892-3113 

Ég undirrituð/aður samþykki að veita viðtal vegna ofangreinds verkefnis og 
að viðtalið verði hljóðritað 
 
________________________________________ 
 
Ég undirrituð/aður samþykki að tekið verði viðtal við barnið mitt vegna 
ofangreinds verkefnis og að viðtalið verði hljóðritað 
 
________________________________________ 
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Viðauki 4 

Kynningarbréf til barna og samþykki 
 
Ég heiti Þórlaug Inga Þorvarðardóttir og er meistaranemi við 
Menntavísindasvið Háskóla Íslands. Árið 1998 útskrifaðist ég sem þroskaþjálfi 
frá Kennaraháskóla Íslands. Frá útskrift hef ég unnið með börnum á 
leikskólum, skammtímavistun og hvíldarheimili. Í nokkurn tíma hefur áhugi 
minn beinst að börnum með langvinna sjúkdóma og er það kveikjan að 
lokaverkefni mínu. 

Í lokaverkefninu langar mig að skoða hvernig tekið er á móti og unnið með 
börnum með gigt í skólanum. Til þess að ég geti skoðað það þarf ég að tala 
við börn með gigt og foreldra þeirra. Helst vildi ég tala við börn á aldrinum 
12–16 ára en aðrir aldurshópar koma einnig til greina. 

Rannsóknin fer þannig fram að við tölum saman um skólann og 
skólagönguna. Viðtalið getur tekið 45–60 mínútur, það getur líka verið styttra 
eða lengra. Ég hvet þig til að spyrja spurninga um rannsóknina ef það er 
eitthvað sem þig langar að vita. Ef þú á einhverjum tímapunkti vilt hætta 
þátttöku í rannsókninni þá er það í góðu lagi, þú bara segir til. Allir sem taka 
þátt í rannsókninni fá dulnefni þannig að rétt nöfn koma hvergi fram. 

Viðtalið verður hljóðritað og síðan afritað orðrétt og að því loknu verður 
hljóðupptökunni eytt. 

Ef þú hefur einhverjar spurningar um rannsóknina hafðu samband við mig, 
Þórlaugu Ingu Þorvarðardóttir í síma 892-3113, eða leiðbeinanda minn, 
Karen Rut Gísladóttur, lektor á Menntavísindasviði Háskóla Íslands, í síma 
525-5389. 

Rannsakandi leggur áherslu á trúnað. 

Með bestu kveðju og von um jákvæð viðbrögð, 

Þórlaug Inga Þorvarðardóttir, M.Ed.-nemi 
thth75@hi.is 
892-3113 

 
Ég undirrituð/aður samþykki að veita viðtal vegna ofangreinds verkefnis og 
að viðtalið verði hljóðritað 
 
_____________________________________ 
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Viðauki 5 

Viðtalsrammi börn: 

 Samskipti 

 Umsjónarkennarinn 
• Skólastjórnendur 
• Sérgreinakennarar 

 Bekkurinn - skólafélagarnir 

 Námið 

 Líðan 

 Upplifun 

 Vinir 

 Hvað skiptir mestu máli? 

 Framtíðin / framhaldsskóli 

 Erfiðleikar 

 Veikindin 

 Fjölskyldan 
• stuðningur 

Viðtalsrammi foreldrar: 

 Samskipti við skóla 
o Umsjónarkennara 
o Skólastjórnendur 
o Sérgreina kennara 

 Námið 

 Líðan 

 Upplifun 

 Vinir 

 Hvað skiptir mestu máli? 

 Framtíðin / framhaldsskóli 

 Vonbrigði / erfiðleikar 

 Veikindin 

 Fjölskyldan 
o stuðningur 


