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Formali

Ritgerd pessi er 16gd fram til fullnadar M.Ed.-gradu i uppeldis- og
menntunarfreedi med aherslu a sérkennslufraedi vid Menntavisindasvid
Haskéla Islands. Vaegi ritgerdarinnar er 30 ECTS-einingar. [ ritgerdinni er sagt
fra rannsékn par sem kénnud var reynsla barna med gigt og foreldra peirra
af skélakerfinu.

Leidsogukennari minn var Karen Rut Gisladéttir, lektor 8 Menntavisinda-
svidi Haskdla islands. Han var mér dmetanlegur styrkur og vil ég pakka henni
uppbyggilega gagnryni, leidsogn og endalausa hvatningu vid ritun pessarar
ritgerdar. Karen Rut er ein af fjorum leidbeinendum vid Menntavisindasvid
sem mynda leidbeinendateymid ,,Sva-Ka-Haf*. Adrir leidbeinendur i teyminu
eru Hafdis Gudjénsdoéttir préfessor, sem var einnig sérfraedingur
ritgerdarinnar, Svanborg R. Jonsdéttir lektor og Hafpér Gudjonsson ddsent.
bessu félki vil ég feera minar bestu pakkir. Eg tel mig afar lansama ad hafa
notid leidsagnar pessa frabzera og dhugasama hdps og leyfi mér ad fullyrda
ad an hoépsins og fundanna hefdi ég aldrei lokid vid pessa ritgerd. beim
nemendum, sem ég atti samleid med a Sva-Ka-Haf-fundum, pakka ég einnig,
peir voru mér mikil hvatning og uppbyggilegt ad spjalla vid pd, bera saman
bakur, finna lausnir og sidast en ekki sist ad finna samkenndina og vita ad
fleiri glimdu somu glimur og ég.

begar stadid er i storraedum er gott ad eiga gdda ad. Fjolskyldu minni, sem
hefur synt mér umburdarlyndi og jakvaedni, pakka ég af 6llu hjarta. Sérstakar
pakkir faer eiginmadur minn, Gustav Hjortur Gustavsson, sem stadid hefur vid
bakid @ mér eins og klettur, hvatt mig afram og synt mér takmarkalausa
polinmaedi.

Vid viomaelendur mina vil ég segja petta: Takk fyrir timann, sem pid gafud
mér, einlaegnina og trunadinn, sem pid syndud mér, og sidast en ekki sist takk
fyrir ad treysta mér fyrir sogunum ykkar. Pad var einstdk reynsla og
Ometanleg ad fa teekifeeri til ad tala vid ykkur og fa innsyn i lif ykkar. Megi
allar ykkar éskir og draumar raetast.






Agrip

Tilgangur pessarar rannsdknar er ad skoda hvernig born med gigt upplifa
st6du sina i skdlanum og hvernig skdlastjornendur, kennarar og annad starfs-
folk kemur til méts vid parfir barna med langvinna sjukdéma eins og gigt.

A hverju ari greinast 10-14 born 4 Islandi med barnagigt sem er langvinnur
sjukdémur og getur haft mikil ahrif 4 lif barnanna.

Tekin voru vidtol vid fjérar stulkur & aldrinum 11-18 ara og fjéorar madur.
Allar hafa stulkurnar purft ad kljast vid gigt og afleidingar hennar i lengri eda
skemmri tima.

f 16gum um grunnskéla nr. 91/2008 er kvedid & um ad skélinn beri abyrgd
a pvi ad koma til moéts vid parfir nemenda sinna hverjar sem pzer eru.

Nidurstodur eru ad almennt eru foreldrar dnaegdir med skéla barna sinna
og eru pakklatir fyrir pad sem fyrir pau er gert. Pad sem helst maetti betur
fara er ad bodleidir innan skdlanna maettu vera betri svo ad ekki purfi sifellt
ad utskyra og segja fra sjukdomnum. batttakendur telja ad o&synileiki
sjukdémsins hamli pvi ad skilningur sé til stadar. Bérnunum pykir mikilveegt
ad geta tekid patt i skdla- og félagsstarfi og mikilveegast er ad eiga vini en eftir
pvi sem pau eldast vilja pau minna reeda um sjukddm sinn og fordast pad eftir
fremsta megni.



Abstract

»Then | try to say what | 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 chronicillnesses 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 4 landi greinast arlega 10-14 bérn med gigtarsjukdéma. Gigt er dsynilegur
sjukdémur og er pess edlis ad einkennin geta komid fram i timabilum sem
eru mis 16ng og sidan koma jafnvel timabil par sem sjukdémurinn liggur i
dvala um lengri eda skemmri tima. Gigtarsjukdémar geta haft mikil ahrif 3 lif
barna, skdlagdngu peirra og tdmstundastorf. Morgnarnir eru bérnum med
gigt oft a tidum erfidir pvi bdlgur og stirdleiki valda pvi ad erfitt er ad komast
a feetur. Bérn med gigtarsjukddma purfa ekki einungis ad kljast vid gigtina pvi
hun hefur ymsa fylgifiska og eru preyta og migreni par 4 medal.

1.1 Upphafid

Ahugi minn & bérnum med gigt og adra ,dsynilega” sjukdéma vaknadi &
namskeidi sem ég ték i ndmi minu i sérkennslufreedum vid Haskdla [slands
sem kallast,,Likamlega fotlud og langveik bérn“. A pessu ndmskeidi var fjallad
um ymsa sjukdéma og margvislegar fatlanir. Margir sjukdémanna, sem fjallad
var um, geta haft mikil ahrif a skélagéngu barna og sumir koma jafnvel i veg
fyrir ad haegt sé ad stunda skola ad nokkru marki. Upp fra pessu for ég ad
velta fyrir mér bornum sem eru med sjukddma sem ekki eru synilegir en fylgja
pbeim alla skélagongu peirra svo sem gigt, sykursyki, astma, flogaveiki og
gedraskanir. Vangaveltur minar sneru adallega ad pvi hvort og pa hvernig
skolinn kaemi til mots vid bornin, hvernig skdlafélagarnir taekju peim og hver
upplifun peirra sjalfra veeri af skélanum, peim Urreedum sem skélinn baud
upp 4 og hvada ahrif pessi Urraedi og viomoét félaganna hafdi a bornin sjalf og
tilveru peirra. bessar vangaveltur leiddu til pess ad hugmyndin um ad skrifa
M.Ed.-ritgerd um langveik boérn kviknadi. Reynsla min af vinnu med
langveikum bérnum hafdi einnig ahrif 4 efnisvalid en i nokkur ar starfadi ég a
hvildarheimili fyrir langveik bérn. A peim tima velti ég pvi stundum fyrir mér
hvernig bornunum, sem par dvéldu um lengri eda skemmri tima, reiddi af i
skélanum.

1.2 Bakgrunnur minn

begar ég hof nam i proskapjalfafreedum hafdi égiraun litla hugmynd um hvad
ég var ad fara Ut i. bad var bara kominn timi til ad skipta um gir i lifinu. Eg
hafdi menntad mig til ad starfa vid bokhald og fleira vidskiptatengt og hafdi
starfad vid pad i um pad bil 14 ar, par af sidustu sjo arin hja sama fyrirtaekinu.
Pegar pad sidan haetti starfsemi var ég atvinnulaus um tima og akvad pd ad



ad hefja nam a ny og velja menntun sem vekti dhuga minn og myndi tryggja
ad ég pyrfti aldrei aftur ad vera atvinnulaus.

Medan a nami stéd vann ég & skammtimavistun fyrir fotlué born. Minn
helsti leerddmur af pvi ad vinna 4 skammtimavistun var ad born med fatlanir
eru fjélbreyttur hdpur med misjafnar parfir rétt eins og 6nnur born. Bérnin a
pessari skammtimavistun voru flest ekki ,veik” i pess ords strongustu
merkingu en fotlun peirra var af mismunandi toga. Medan 4 naminu stéo
vann ég einnig a sambyli par sem bjuggu fullordnir einstaklingar med fétlun.
Eftir utskrift hof ég storf @ leikskdla og hélt afram um tima ad vinna &
skammtimavistuninni. Eg attadi mig 4 ad mér hugnadist betur ad vinna med
bornum en fullordnum. Sidar var ég svo lansém ad fa starf a hvildarheimili
fyrir langveik born. Starfid a hvildarheimilinu opnadi mér nyjan heim og var
allt { senn skemmtilegt, gefandi og afar krefjandi. A hvildarheimilinu kynntist
ég morgum bornum sem attu vid margvisleg og mismunandi veikindi ad
strida auk pess sem morg peirra glimdu vid hinar ymsu fatlanir ad auki. Starfid
folst ad stérum hluta i umoénnun og einnig i pvi ad geeta pess ad bornin hefdu
eitthvad vid ad vera hvort sem pad folst i pvi ad hlusta & ténlist, horfa a
sjonvarp, fondra eda leika sér. Farid var i gonguferdir, bid, bilferdir og svo
meetti lengi telja, allt eftir pvi hverju bornin hofdu dhuga a og getu til.
Starfsfolkid lagdi dherslu @ og reyndi eftir bestu getu ad hafa andrimsloftid
heimilislegt og notalegt pannig ad bornin og fjdlskyldur peirra upplifdu ekki
,stofnanabrag” pegar pau komu & heimilid. Bornin dvoldu um lengri eda
skemmri tima a hvildarheimilinu, sum komu utan ad landi og gatu par af
leidandi ekki stundad skoélann sinn medan a dvolinni stdd. Stundum velti ég
pvi fyrir mér hvernig bornunum reiddi af i skélakerfinu, hvernig skélinn keemi
til méts vid pau og med hvada haetti bérnin vaeru hluti af skélanum sinum
pbegar pau purftu stundum ad dvelja langtimum saman fra honum. Medan a
dvoélinni @ hvildarheimilinu stéd féru sum barnanna a Landspitalann i skélann
sem par er starfraektur og a leikstofuna. Peim bérnum, sem féru ekki i skéla
a medan 4 dvolinni stéd, var bodid upp a afpreyingu af ymsu tagi eins og fram
kemur hér ad framan.

1.3 Markmid

Tilgangurinn med pessari ritgerd er ad varpa ljési 8 reynslu barna med gigt og
foreldra peirra af skélakerfinu og hvernig skélar almennt koma til moéts vid
born med langvinna sjukdéma eins og gigt. Upplifun barnanna sjalfra og
foreldra peirra er meginatridié og verdur sérstaklega tekid fyrir pad sem vel
er gerti skélunum og hvad betur maetti fara. Er pad von min ad ritgerdin komi
til med ad hafa hagnytt gildi fyrir skdlastjornendur, kennara, foreldra og adra
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pba sem koma ad bérnum med gigt i skélakerfinu og ad paer nidurstédur, sem
koma fram, nytist pessum adilum til ad skipuleggja tengsl a milli heimilis,
skdla og annarra sem annast um boérnin svo ad hagsmunum barna med gigt
verdi sem best pjénad.

1.4 Uppbygging ritgerdarinnar

Ritgerdin skiptist i 6 kafla. [ fyrsta kafla hefur verid fjallad um hvad vard til
pbess ad born med gigt urdu ad vidfangsefni pessarar ritgerdar og hver
tilgangurinn med ritgerdinni er. Einnig er bakrunnur rannsakanda kynntur
asamt pvi ad sagt er fra pvi hvert markmid rannsdknarinnar er. Fyrsta kafla
lykur med pvi ad farid er yfir uppbyggingu ritgerdarinnar.

{ 63rum kafla er fjallad um fraedilega peetti, rannséknir og helstu hugtok,
sem studst er vid i ritgerdinni, 4samt pvi ad rannséknarspurningin er kynnt.
Hin opinbera stefna, skoli an adgreiningar, leikur stort hlutverk i fraedilegri
umfjollun en s menntastefna byggir 4 ad 6llum bérnum sé veittur adgangur
ad gbédri menntun an adgreiningar, an tillits til likamlegs eda andlegs atgervis.
Auk skdla an adgreiningar eru hugtokin menntun, einstaklingsmidad nam,
félagsaudur, patttaka og lydraedi skilgreind. Einnig er er mikilvaegi samvinnu
heimilis og skéla gert ad umtalsefni. Fjallad er um gigt, birtingarmyndir
hennar og hvada afleidingar gigt getur haft 4 skdlagdngu barna.

pridji kafli fjallar um eigindlega adferdafraedi en pad er su adferd sem
notud var til ad afla gagna fyrir rannsdknina. Sidferdilegum atridum eru gerd
skil en margs er ad geeta pegar unnid er ad rannséknum med bornum.
Snjoboltalrtak, sem er su leid sem farin var vid ad finna patttakendur i
rannséknina, er kynnt og i lok kaflans er fjallad um patttakendur, Urvinnslu
og greiningu gagna.

[ fj6rda kafla eru settar fram nidurstédur rannséknarinnar. bar eru vidtélin
greind i pemu og reynt ad na fram skilningi & vidfangsefninu.

Fimmti kafli er umraedukafli par sem nidurstédur eru settar i fraedilegt
samhengi og fjallad um leidir sem haegt er ad fara til ad koma til méts vid
born med gigt.

i lokaordum er fjallad um nidurstddurnar og hvada laeerddm ma af peim
draga.
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2 Freedilegur bakgrunnur

[ bessum kafla verdur fjallad um fraedilega paetti og helstu hugtok sem koma
vio s6gu i rannsdkninni. Fjallad er um hugmyndafraedi skéla dn adgreiningar
asamt pvi ad fjalla um menntun, einstaklingsmiéad nam, félagsaud, patttoku,
lydraedi, samvinnu heimilis og skdla og sidast en ekki sist er fjallad um
sjukdéminn gigt. Hér eru fraedilegir paettir tengdir vid rannsdknarefnid og
nyttir til ad varpa ljosi @ reynslu barna med gigt og foreldra peirra af
skoélagdngunni.

2.1 Skoli an adgreiningar

Fra drinu 2008 eiga allir skélar 4 islandi ad vinna samkveemt hugmyndafraedi
skola dn adgreiningar. Med tilliti til pess er vert ad benda a ad i l6gum um
grunnskadla nr. 91/2008 er einungis einu sinni minnst & skéla an adgreiningar,
pbad eri 17. gr., en par segir: ,Nemendur eiga rétt 4 ad komid sé til mots vid
namsparfir peirra i almennum grunnskdla an adgreiningar, an tillits til
likamlegs eda andlegs atgervis”. Svo morg voru pau ord.

Menntastefnan skéli an adgreiningar er ferli sem felur i sér mannréttindi.
Pessi mannréttindi byggja medal annars 4 pvi ad veita 6llum bornum gdéda
menntun sem sidan studlar ad félagslegu réttleeti og vexti pjéofélags an
adgreiningar (Ddora S. Bjarnason, 2009). Skdli an adgreiningar (e. inclusion)
snyst um almenn vidhorf og sameiginlega 4byrgd. Abyrgd skélans og
starfsmanna hans felst medal annars i pvi ad sja til pess ad allir nemendur
séu fullgildir patttakendur i skélastarfinu pannig ad enginn nemandi upplifi
sig utanveltu eda dvelkominn.

Pad er naesta vist ad skélinn, einn og sér, getur ekki innleitt skéla an
adgreiningar. Grunnskdlar og leikskélar eru paer stofnanir par sem svo til allir
pbegnar samfélagsins koma saman i einhvern dkvedinn tima og er pvi abyrgd
skdlanna veruleg. Med tilliti til pess er jafnframt ljost ad samvinna skélanna
og annarra sem ad peim koma er mikilveeg (Tetler, 2005, bls. 265-276). bad
er skélanna ad vinna 4 pann hatt ad nemendur 668list menntun vid hafi og
séu sem best undirbunir undir aframhaldandi nam sem og lifid sjalft. Allir
purfa ad eiga jafna hlutdeild i skdlastarfinu og skapa parf umhverfi par sem
allir geta notid sin & sinum forsendum. Til ad skéli an adgreiningar geti
blémstrad parf ad koma auga a og og uppreaeta kerfisbundié misrétti svo ad
fiolbreytileikinn fai ad njota sin (Kristin Dyrfjord, bordur Kristinsson og
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Berglind Ros Magnusdottir, 2013, bls. 8-10). Fram kemur i rannsékn Thies og
McAllister (2001) ad p6 svo ad i skdlum sé studningskerfi fyrir bérn, sem purfa
4 sérstudningi ad halda, er ekki gert rdd fyrir studningi fyrir born med
langvinna sjukdéma svo sem born med gigtarsjukddma. bau studningskerfi,
sem eru til stadar, virdast einungis taka mid af bérnum med proskaskerdingu.
M3 par nefna arraedi eins og sérdeildir og ndmsver. Fram kemur i
rannsokninni ad langveik born purfi i raun ekki sérkennslu heldur eru pad
adsteedurnar sem skipta meira mali; med pvi ad hlidra til og laga adstadur sé
best komid til mots vid bornin (Thies og McAlister, 2001).

Skélanum sem stofnun er ztlad ad fylgja logum, reglugerdum og
namskram sem pydir ad skélinn hefur umtalsverd ahrif 8 hegdun og hugsanir
peirra sem par starfa, hvort sem pad eru kennarar, nemendur eda adrir.
Verkaskipting, valddreifing, upplysingastreymi, markmid, leidir og
starfshattir mdota menningu skélans og starfsmanna og hefur ahrif 8 vidhorf
beirra til fjdlbreytileika i nemendahdpnum (Déra S. Bjarnason og Gretar L.
Marindsson, 2007, bls. 53). | rannsékn, sem kannadi vidhorf kennara i skélum
til pess ad hafa nemendur med langvinna sjukdéma i kennslustofunni, kom
fram ad almennt voru kennarar jakveedir gagnvart pessum nemendum
(Olson, Seidler, Goodman, Gaelic og Nordgren, 2004). beir sjukdémar sem
voru dhyggjuefni hja kennurum voru flogaveiki og sjukdémar sem peir téldu
geta smitad adra, til deemis alnaemi. Ahyggjur kennaranna beindust helst ad
bvi ef upp kaami neydartilvik i skdlastofunni vegna sjukddms og einnig hoféu
beir ahyggjur af perséonulegri og lagalegri dbyrgd peirra sjalfra. Fram kom ad
heilbrigdisstarfsfolk gaeti komid til mots vid kennara og minnkad ahyggjur
peirra med pvi ad veita upplysingar um sjukdéma, dhaettu og annad sem
tengist sjukdomum nemenda peirra (Olson o.fl. 2004).

[ 16gum um grunnskéla nr. 91/2008 er gert rad fyrir ad islenskir
grunnskélar séu skdlar an adgreiningar pd svo ad hugtakid skéli an
adgreiningar komi ekki nema einu sinni fram i texta laganna eins og kemur
fram hér ad framan. bar er kvedid a um ad starfsheettir grunnskéla eigi ad
modtast m.a. af umburdarlyndi, kaerleika og virdingu fyrir manngildi. Allir
nemendur eiga rétt a kennslu vid hafi i hvetjandi ndmsumhverfi og i
videigandi hisnzdi sem tekur mid af porfum nemendanna. Réttur nemenda
er tiundadur i l6gunum og kemur fram ad koma eigi til mots vid namsparfir
an tillits til likamlegs eda andlegs atgervis og ad peir sem pad purfa eigi rétt
4 sérstokum studningi i nami. | 20. gr. er kvedid 4 um ad husnadi og
adbunadur skuli taka mid af pvi ad tryggja 6ryggi og vellidan nemenda og
starfsfélks. Sérstaklega er tekid fram i 24. gr. ad studla eigi ad heilbrigdum
lifshattum og taka mid af persdénugerd, proska, heefileikum, getu og
ahugasvidum hvers og eins (Log um grunnskdla nr. 91/2008).
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Ekki er ndg ad sampykkja l6g og setja fram fallega hugmyndafraedi til pess
ad skolar verdi skdélar an adgreiningar. Hugmyndafraedin um skdéla an
adgreiningar litur vel Ut 4 pappir og hljomar sem fogur ténlist i eyrum pess
sem & hlydir en spurningin er hvort veruleikinn sé i takt vié pad. Vinna parf
markvisst ad pvi ad innleida hugmyndafraedi skdla an adgreiningar og bua
parf til kennslufredina svo heegt sé ad hrinda hugmyndafraedinni i
framkvaemd (Olafur P&ll Jénsson, 2011, bls. 116). Med 68rum ordum ma
segja ad samfélagid allt parf ad breyta vidhorfi sinu til menntunar og einnig
hugmyndum sinum um hlutverk skéla. Ekki er nég ad til séu l6g og
reglugerdir, pad parf ad fara eftir peim og tryggja ad skolar séu starfraektir
bannig ad allir eigi jafna moguleika @ menntun. | Salamanca-yfirlysingunni
(1994) segir ad menntun sé frumréttur og hafi barn sérparfir & svidi
menntunar skuli maeta porfum pess med peim kennsluadferdum sem henta
pvi.

Engin dhold eru um ad allir, 6had heilsu, kyni, fotlun, trdarbrogdum og
menningu, hafa sama rétt til ad ganga i almenna skdla. bad er hins vegar
stadreynd ad morg born upplifa einmannaleika og Utilokun og peim finnst ad
pau séu minni mattar i skdélanum (Tetler, 2005). Hvernig skdlinn er
skipulagdur sem stofnun og hvada aherslu hann leggur a félagsleg gildi og
jafnrétti hefur ahrif 4 og métar nemendur til framtidar sem sidan hefur ahrif
a samfélagid i heild. Skolar geta verid margs konar samfélog og fer pad eftir
bvi hvad einkennir samskipti innan veggija peirra og hverjar dherslurnar eru i
innra starfi peirra. bpeir sem ad skélanum standa koma sér saman um pa
hugmyndafraedi sem unnid er eftir i skdlanum; med sameiginlegum skilningi
a tilgangi skolans er grunnurinn lagéur ad menningu hans. Skéli, sem tryggir
jafna og réttlata verkaskiptingu og valddreifingu innan veggja sinna, hefur
opid og stédugt upplysingaflaedi i badar attir og vinnur markvisst ad jafnrétti
og umburdarlyndi med starfshattum sinum. Med markmidum sinum hefur
skélinn jakvaed ahrif & nemendur, foreldra og starfsfélk skélans (Borkur
Hansen og Hanna Ragnarsdottir, 2010).

Dianne Ferguson (2008) bendir 4@ ad naudsynlegt sé ad adlaga namsefni
og stundaskra ad nemendum. Hun segir einnig ad naudsynlegt sé ad breyta
kennsluadferdum og ndmsefni ur pvi ad allir eigi ad lzera pad sama og 4 sama
hatt (e. ,,one size fits all“) i pad ad bodid sé upp & einstaklingsmidad nam.
Studningur og verkfeeri purfa ad vera til stadar svo ad namid verdi audveldara
og skilvirkara. Sumir nemendur purfa einungis studning i skamman tima eda
par til tilteknu markmidi er nad a medan adrir purfa stddugan studning.
Studningur getur falist i taeeknibunadi, gédri lysingu, hisgéognum, sem henta,
svo fatt eitt sé nefnt (Ferguson, 2008). Ekki er éliklegt ad barn, sem byr vid
pann veruleika ad verkir eru hluti af daglegu lifi, upplifi streitu og ahyggjur.
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Synt hefur verid framd ad vid adstaedur sem valda barni ahyggjum eda eru
streituvaldandi er mikilvaegt ad skélasamfélagid, par sem allt er samkvaemt
venju, sé til stadar og ad barnid geti leitad til kennara og annarra starfsmanna
ef upp koma vandamal og barnid parf 4 adstod ad halda (Gilligan, 1998).
Samvinna hins almenna kennara og sérkennara er naudsynlegur til ad
arangur naist i kennslu. Til pess ad pessi samvinna megi takast sem best purfa
pbessar tvaer starfsstéttir ad lseera hvor af annarri, med pvi naest besta
samstarfid og mesti arangurinn i kennslustofunni (Ferguson, 2008, bls.109—
120).

Skapa parf leerddmsmenningu i skélakerfinu 6llu og pegar breyta a
innvidum skdla i pvi skyni er samvinna skdlastjornenda og kennara forsenda
bess ad vel takist til. Breytingar geta falist i ad breyta vidhorfum fdélks og
hegdun — einnig i pvi ad innleida nytt efni. Ekki er nég ad breyta
skélamenningunni heldur parf ad breyta kennslumenningunni til ad na
arangri. Til pess ad fullnaegjandi arangur ndist parf ad breyta og bproa
leerddmsmenningu skdlans og alls freedsluumdamisins (Ingvar Sigurgeirsson,
Anna Kristin Sigurdarddttir, Borkur Hansen, Gudbjorg Adalbergsdadttir, Hafdis
Ingvarsdéttir, Lilja M. Jonsdéttir, Olafur H. Jéhannsson, Résa Eggertsdoéttir og
Rdnar Sigpdrsson, 2005).

Olafur H. J6hannsson (2003) metur pad svo ad hreyfiafl framfara i skélum
sé skyr framtidarsyn og eigi pad i raun vid um samfélagid allt. Segir hann ad
mikilveegasta vidfangsefni skolastjora sé ad méta framtidarsyn skélans med
nemendum, foreldrum og starfsménnum skélans. FramtiGarsynin parf ad
vera { stodugri préun og vera hluti af skélamenningunni. [ framtidarsyninni
eru meginlinur lagdar og i henni er ad finna pau gildi og vidmid sem unnid er
eftir i skélanum. Leggja parf aherslu @ raunsai i framtidarsyn og ad
félagslegur veruleiki sé til vidmidunar (Olafur H. J6hannsson, 2003, bls. 63—
75).

Skoli an adgreiningar er stadur par sem allir eru velkomnir, hverjir sem
peir eru, hvadan sem peir koma og hverju sem peir trda. Skdli an adgreiningar
bydur margbreytileikann velkominn i 6llum sinum litum og formum. Skéli an
adgreiningar gerir rad fyrir margbreytileikanum og er undirbdinn undir hann
med adgengi fyrir alla, adstod fyrir alla, kennslu fyrir alla og par med patttdku
allra.

2.2 Menntun

[ Adalndmskra grunnskdla (2011) er 16gd ahersla 4 ad menntun sé aevilangt
ferli. par segir ad nam og menntun eigi sér stad vidar en i skélum. Mikilveegt
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er ad skolarnir stydji vid ndmshvot nemenda sinna, reekti ndmsgledi og
vinnuanda og studli pannig ad menntun peirra.

Samkvaemt Adalnamsskra grunnskdla (2011) er ,,skilgreining @ almennri
menntun ekki einhlit”. bar segir jafnframt ad menntun studli ad aukinni haefni
og skilningi einstaklingsins og med pvi 6dlist einstaklingurinn haefni til ad
leysa pau verkefni sem hann feer i samfélaginu. Einnig kemur fram ad
skolakerfid sé mikilvaegt svo ad ,samfélagid tryggi almenna menntun®.

Olafur Pall Jénsson (2012) fjallar um kenningar Rawls um menntun en
hann skilgreinir medal annars menntun sem tegund frumgeeda og segir ad i
frumgeedum felist geedi sem leggja ma til grundvallar 68rum geedum og ad
tryggja verdi 6llum 6had stodu i samfélaginu taekifeeri til menntunar (Olafur
Pall Jénsson, 2012, bls. 219-230). Fram kemur einnig i kenningum Rawls ad i
menntamalum stefni réttldtt samfélag ad pvi ad baeta horfur slakasta
namsfélksins sem mest (Porsteinn Gylfason, 2002). bessi markmid eru
samrami vid pau markmid sem ma finna i Adalnamskra grunnskéla en par
segir medal annars ad koma eigi til méts vid nams- og félagslegar parfir hvers
og eins med manngildi, lyoraedi og félagslegt réttleeti ad leidarljosi
(Adalndamskra grunnskadla, 2011). bar sem lydraedi og félagsleg réttindi eru
hér til umfjollunar er rétt ad benda a ad i l6gum um grunnskéla (2008) eru
lagdar linur ad réttindum barna til ad hafa ahrif a skélastarfid. | 1gunum segir
ad nemendur eigi rétt 4 ,pvi ad koma sjonarmidum sinum & framfaeri
var6andi ndmsumbhverfi, namstilhdogun, fyrirkomulag skélastarfs og adrar
akvardanir sem snerta pa“ (L6g um grunnskdla nr. 91/2008).

2.3 Einstaklingsmidad nam

Eins og fram hefur komid eiga grunnskdlar landsins ad starfa samkvaemt
I6gum um grunnskéla nr. 91/2008. | Igunum kemur fram ad hinum almenna
grunnskdla beri ad sinna hverjum og einum nemanda 4 eigin forsendum 6had
likamlegu eda andlegu atgervi; einnig er sérstaklega tekid fram ad
grunnskélinn sé fyrir 6ll born og ad par eigi pau rétt 4 kennslu vid hefi og
sérstokum studningi ef pess parf. Einstaklingsmidad nam (e. individualized
learning) ma i stuttu mali skilgreina sem géda kennslu sem tekur mid af
porfum sérhvers nemanda (Ingvar Sigurgeirsson, 2005). Skipulag nams og
kennslu, sem tekur mid af nemandanum, namsumbhverfi og kennsluhattum
dsamt vidfangsefnum, er nalgun sem felur i sér einstaklingsmifada
kennsluhaetti (e. differentiated instruction) (Hafdis Gudjonsdoéttir og J6hanna
Karlsdéttir, 2009). Tilgangur rannséknar Kliebenstein og Broome (2000) var
ad greina dhyggjur og fraedsluporf starfsfolks skéla vardandi langveik born og
einnig ad greina parfir foreldra og langveikra barna peirra vid endurkomu i
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skdla. Fram kemur i rannsdkninni ad litid sé vitad um hver porf langveikra
barna er a sérurreedum eda sérkennslu i skéla (Kliebenstein og Broome,
2000). Nidurstodurnar voru peer helstar ad pegar langveikt barn snyr aftur {
skdlann sinn parf ad vanda undirbdninginn svo ad endurkoman verdi barninu
eins audveld og unnt er. bar parf ad koma til samvinna heilbrigdisstarfsfélks,
heimilis og starfsfolks skéla. Upplysingamidlun og samstarf allra peirra sem
ad langveika barninu koma er mikilveeg. Upplysingar purfa ad koma fra
heilbrigdiskerfinu svo ad haegt sé ad koma sem best til mots vid parfir
langveika barnsins. Zskilegt er ad tengilidur sé til stadar sem sér um ad halda
utan um upplysingar um barnid og um samskipti & milli peirra sem hafa med
barnid ad gera. Med pvi moéti er best hagt ad koma til méts vid parfir
langveika barnsins i skélanum (Kliebenstein og Broome, 2000).

i reglugerd um nemendur med sérparfir i grunnskéla (nr. 585/2010) segir
medal annars: ,Studningur vid nemendur eda nemendahdpa felst i
sveigjanlegu og margbreytilegu namsumbhverfi og kennsluhattum sem atlad
er ad maeta porfum allra nemenda.” [ reglugerdinni kemur fram ad vid
skipulag studnings skal studla ad pvi ad hann fari fram innan skdla an
adgreiningar. Enn fremur segir ad sérstakur studningur geti falid i sér
breytingu a t.d namsmarkmidum, ndmsadsteedum og/eda kennsluadferdum.
Ekki er alltaf haegt ad sinna studningi vid nemendur i skdlanum heldur getur
burft ad sinna kennslu nemenda & sjukrastofnunum og/eda heima. Geti barn
vegna langvinnra veikinda ekki stundad skdla 4 pad rétt 4 sjukrakennslu.
Ymsar leidir eru ferar i sjukrakennslu svo sem ad kennari komi heim til
nemanda eda a sjukrastofnun og sinni kennslu par eda ad teekni er nytt til
fijarkennslu og/eda dreifndms. Er pad & abyrgd skdlastjora ad videigandi
kennsla sé veitt og reikna ma med ad abyrgdin & pvi ad akveda pann
timafjolda, sem barnid feer i sjukrakennslu, sé 16g6 i hendur skdlastjéra par
sem ekki er kvedid & um eda sett vidmidunarmork vardandi timafjolda i
reglugerdinni. Pad vekur athygli ad i reglugerdinni er kvedid & um ad nyta
skuli upplysinga- og samskiptataekni eins og haegt er til ad nemandinn geti
tengst samnemendum & medan & veikindum stendur (Reglugerd um
nemendur med sérparfir i grunnskéla nr. 585/2010). betta pydir ad
adalnamskrain er ekki meitlud i stein heldur ber avallt ad hafa parfir
nemandans i fyrirrdmi. Sé pad gert er porfum barna med langvinna sjukdéma
meett 4 einstaklingsmidadan hatt og 4 peirra forsendum. Med pessu méti
sinnir skolinn freedsluskyldu sinni & pann hatt sem hentar nemandanum best
og veitir honum pann studning sem nemandinn parf pegar studnings er porf.
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2.4 Félagsaudur

Hugtakio félagsaudur felur i sér mikilveegi tengsla vid adra, ad vera hluti af
hop og ad vera virkur patttakandi (Gestur Gudmundsson, 2012, bls. 163—
164). Tengslin einkennast af gagnkveemu trausti og geta baedi verid formleg
og 6formleg. bessi tengsl geta greitt fyrir adgangi ad peim lifsgeedum sem
sost er eftir en pau geta lika komid i veg fyrir eda minnkad adgang. begar
talad er um félagsaud er verid ad tala um bindandi, briandi eda tengjandi
félagsaud. Med bindandi félagsaud (e. bonding social capital) er att vid pau
nanu bénd sem tengja aettingja og adra pa sem deila sams konar gildum og
vidmidum. Braandi félagsaudur (e. bridging social capital) felur hins vegar i
sér tengsl sem einstaklingar mynda vid vinnufélaga og einstaklinga i 6drum
hépum i samfélaginu, bakgrunnur getur verid élikur og valdastada onnur.
Pessi tengsl eru alla jafna lauslegri en pau sem myndud eru vid zettingja. Ad
lokum tengjast einstaklingar svokolludum tengjandi félagsaudi (e. linking
social capital) en par er um ad rada ad tengjast adilum i 6drum
samfélagshdpum og getur pad aukid moguleika einstaklings & studningi vio
félagslegar adgerdir svo deemi sé tekid (Gestur Gudmundsson, 2012, bls.
163—164; Ragnheidur Axelsdéttir, 2011, bls. 48-56).

Félagsaudur veitir nemendum taekifaeri til ad proska med sér sjalfstaedi,
frelsi til ad setja fram skodanir sinar og hvatningu til ad syna frumkvaedi og
abyrgd. Markmidid er ad veita nemendum teekifzeri til ad proska med sér
umhyggju hver fyrir 68rum (Allan og Smyth, 2009, bls. 193-205; Sigrun
Adalbjarnardéttir, 2008, bls. 32—34). | skélastarfinu parf ad syna nemendum
traust svo peir finni sinar eigin leidir og lausnir, sé pad gert eru likur a pvi ad
peir finni til abyrgdar og syni frumkvaedi.

Haegt er ad skilgreina félagsaud pannig ad hann sé samsafn virkra og
mogulegra Urraeda tiltekins einstaklings sem tengist meira eda minna
stofnanabundnum og varanlegum sambéndum og byggist félagsaudur a
gagnkvemum kynnum og vidurkenningu. Med stofnanabundum
sambondum er att vid hjéonaband, ymsa lagalega ramma, hefdir og skéla svo
ad deemi séu tekin (Olafur Pall Jénsson, 2011, bls. 74-75). A grunnskéladrum
stofnast oft til vinattu sem myndar grunn ad félagsaudi einstaklinga at lifid
og i grunnskdla er sa vettvangur par sem flestir byggja upp brudandi og
tengjandi félagsaud til framtidar (Gretar L. Marindsson, 2007, bls. 284). Fram
kemur i rannsdkn Kliebenstein og Broome (2000) ad utilokun fra skdlastarfi,
einangrun og neikvaett viomoét nemenda og starfsfélks skélanna hafa mikil
ahrif 8 nemendur med langvinna sjukdéma. bvi er grunnskdlinn mikilveegur
hlekkur svo ad nemendum audnist ad byggja upp félagsaud til framtidar. bvi
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getur pad skipt sképum ad skdlinn hldi ad nemendum sinum og veiti peim
taekifaeri til ad styrkja tengsl sin og félagsaud.

Hill (1999) bendir 4 ad kennarinn geti, med vidhorfum sinum, haft talsverd
ahrif @ pad hvort og hvernig barn tengist félagahdpnum. Hann segir ad
skilningsrikur og umhyggjusamur kennari, sem tekur tillit til pess ad barnid er
med langvinnan sjukdém, sé liklegri til ad fa samnemendur til ad syna jakvaett
vidhorf og skilning gagnvart nemandanum og sampykkja ad barnid geti a
einhverjum timapunkti purft einhver séridrraedi eda sérmedferd. Taki
kennarinn hvern dag fyrir sig og kenni nemendum sinum slikt hid sama er pad
allra hagur. Athuga parf pé ad nemandi, sem glimir vié langvinn veikindi,
hefur ekki hag af pvi ad fa ovideigandi sérmedferdir eda ad kennarinn
ofverndi hann og geri of litlar krofur til namsframvindu (Hill, 1999).

[ adalndmskra grunnskéla (2011) segir ad allt skdlastarf skuli ,efla
heilbrigdi og studla markvisst ad velferd og vellidan“. | pessu felst ad leggja
skal dherslu a andlega vellidan og g60 samskipti svo eitthvad sé nefnt; einnig
segir ad hlua skuli markvisst ad pessum pattum og ad mikilvaegt sé ad skdlinn
taki ,,mid af pérfum allra barna og ungmenna 3 einstaklingsbundinn hatt”.

2.5 batttaka

Adalndmskra grunnskdla (2011) fjallar um mikilvaegi patttoku. Nemendur
purfa ad tileinka sér i daglegu lifi ymsa peetti til pess ad vera virkir
patttakendur i lydraedispjodfélagi. Hugtakid patttaka felur i sér haefni til ad
skynja, skilja og bregdast vid tilfinningum annarra og hvad i pvi felst ad bua i
samfélagi med 66rum. Hugtakid patttoku ma baedi skilja i vidu samhengi, sem
felur pa i sér lydraedislega samfélagspatttoku, og i prengra samhengi en pa er
att vid stadfélagslega eda stofnanalega patttoku sem eru pau samskipti og
patttaka sem fram fer i stofnunum eins og skélum (Gretar L. Marindsson,
2007, bls. 261-287). batttaka er samspil margra patta sem geta hamlad eda
styrkt einstaklinginn i virkri patttoku.

Virk lydrzedisleg patttaka allra i skélasamfélaginu er grundvéllur pess ad
hugmyndafraedi skéla an adgreiningar ndi ad festa raetur. Grunnur pessara
fraeda byggir a8 ad skélinn pjoni hagsmunum élikra einstaklinga og gefi 6llum
jofn teekifaeri til menntunar. Fjolbreytileiki er eitt af lykilordunum, dsamt
sérstd6du og sérkennum. Svo ad vel takist ad byggja upp skola med pessi fraedi
i huga parf jakvaett hugarfar og sveigjanleika, baedi i skdlakerfinu i heild svo
og hja kennurum og stjérnendum (Borkur Hansen og Hanna Ragnarsdattir,
2010). Nemendur purfa ad finna mikilveegi sitt og ad peirra innlegg til skdlans
og leerdémssamfélagsins i heild skipti mali. Kennarar eiga ad veenta mikils af
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nemendum sinum og aldrei ad lita a pad sem er ,sérstakt” sem byrdi
(Péroddur Helgason, 2010).

Wolfgang Edelstein (2008, bls. 65-77) segir lydraedislega skdla leggja
aherslu 3 félagslega adild og patttoku nemenda i skélastarfinu. Hann bendir
4 ad hlutverk skdlanna sé ad efla samfélagslega vitund nemenda sinna og ad
skolinn geti gefid nemendum , taekifeeri til nams og reynslu sem undirbua pa
undir lif i lydraedissamfélagi framtidar”. Hann bendir enn fremur a@ mikilvaegi
pess ad samvinna og samskipti a milli kennara og nemenda sé til stadar, pad
leidi medal annars til skilningsrikra samskipta sem skili sér sidan i
lydraedislegum samskiptum og feaerni nemendanna til ad taka patt i
lydraedissamfélagi.

Pad er 6llum mikilvaegt ad taka patt i pvi sem er ad gerast i umhverfinu.
Barni, sem er gert kleift ad taka patt i 6llu pvi sem skolinn bydur upp a, hvort
sem pad heyrir undir ndam, ipréttir eda félagsstarf, er gefid teekifaeri til aukins
pbroska. Huga parf ad pvi ad hver og einn einstaklingur geti tekid patt a sinum
forsendum og med sinum haetti. Til pess ad pad geti ordid er naudsynlegt ad
vera lausnamidadur og Ohraeddur vid ad fara Otrodnar slédir og nyta
o6hefdbundnar adferdir.

2.6 LyOrzedi

Lydraedislegt samfélag er samfélag félks sem byr yfir sameiginlegum skilningi
og trausti —samfélag sem truir a rétt hverrar manneskju til ad tilheyra og taka
patt i sameiginlegum skuldbindingum og studlar pannig ad félagslegu
réttleeti. Mannlegt samfélag er i edli sinu fjolbreytt par sem engir tveir
einstaklingar eru eins. Félagslegt og menningarlegt umhverfi moétar
einstaklinga og raedur tulkun peirra & samfélaginu. Samfélag nutimans
byggist upp af einstaklingum af dliku pjéderni og olikum menningar- og
trdarlegum uppruna og hver einstaklingur byr yfir mismunandi reynslu, getu
og haefni (Danford og Smith, 2005, bls. 239-266; Nieto, 2010).

[ lydraedi taka einstaklingar afstddu til sidferdislegra alitamala og virkan
patt i motun samfélagsins; einnig bua peir vid mannréttindi og rada 6llum
meirihdttar malum sinum saman. Forsenda lydraedis er samabyrgd,
medvitund og virkni borgaranna sem gerir pa feera um ad taka patt i ad méta
samfélag sitt og hafa ahrif. Lydraedi er mikilvaegt i skélum og starfsheettir
skdlanna eiga ad motast medal annars af umburdarlyndi, jafnrétti og
lydraedislegu samstarfi. Dewey sagdi ad lyoraedi yrdi einungis ad veruleika ef
pbad etti reetur i einstaklingsbundnum lifsmata og skapgerd borgaranna.
Grundvallarpaettir hins lydraedislega einstaklingsedlis eru bzedi af toga
skynsemi og tilfinninga. Lydraedislegt samfélag verdur ekki til nema
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einstaklingarnir, sem byggja pad, hafi raektad med sér lydraedislegt
einstaklingsedli. Skélinn er sa stadur par sem 6ll bérn purfa ad eiga gridastad
og par eiga umburdarlyndi, félagsleg faerni auk annarra sida og reglna, sem
naudsynlegt er ad taka med sér ut i lifid, ad vera i forgrunni. bessi atridi eru i
raun forsenda pess ad lydraedisleg samskipti eigi sér stad. Skélinn ber dbyrgd
a pvi ad félagslegt misrétti sé ekki til stadar og lydraedislegir skélar eru
vakandi yfir pvi ad allir nemendur séu tengdir samfélagi skolans
(Adalnamskra grunnskdla, 2011; Olafur Pall Jénsson, 2011, bls. 31-32,
Wolfgang Edelstein, 2008).

Hlutverk skéla a ekki einungis ad vera ad undirbda nemendur undir
patttoku i lydraedislegu samfélagi heldur 4 hann ad efla lydraedisleg vidhorf
og eiginleika og studla ad virkri patttoku allra nemenda sinna. Skélinn & ad
vera lifandi samfélag par sem nemandinn er virkur patttakandi i skélastarfinu
og med athéfnum sinum og virkri patttéku laerir nemandinn og skapar
pbekkingu ut fra reynslu sem hefur tilgang og er mikilveeg i huga hans. Ef
nemendum eru kennd akvedin vidhorf og faerni sem naudsynleg eru til ad lifa
og starfa i lydraedissamfélagi er haegt ad yta undir jafnrétti og draga ur
mismunun milli élikra hépa samfélagsins (Nieto, 2010; Olafur P&ll Jénsson,
2011; Tetler, 2004).

2.7 Samvinna heimilis og skéla

Bzdi & heimili og i skdla atti velferd barnsins ad vera i forgrunni. pvi felast
sameiginlegir hagsmunir barns, foreldra og kennara i pvi ad samvinna sé til
stadar. Hagsmunir barnsins og leidir, sem valdar eru til samstarfs akvardast
af pvi hvad hentar barninu. Langvarandi veikindi hafa ekki endilega ahrif a
getu barnsins til ad leera en veikindin geta engu ad sidur haft ymis ahrif a
barnid og truflad pad vid namid. Ma par nefna ymsar afleidingar medferda
svo sem aukaverkanir af lyfjum og einnig fjarvera fra skdla. Velferd barnsins
er undir samvinnu foreldra og kennara komin og er pad hlutverk peirra ad
gera barninu lifid sem bezerilegast og adstoda pad i gegnum namid, baedi
heima og i skélanum. Liklegt ma telja ad samvinna heimilis og skéla kunni ad
leika stort hlutverk i pvi ad ad barninu farnist vel i skélanum (Hill, 1999, bls.
321-326; Nanna Kristin Christiansen, 2007, 2011, bls. 17—-85). En hvad er pad
sem felst i pvi ad skdli og heimili hafi samvinnu? Nanna Kristin Christiansen
skilgreinir samstarf a eftirfarandi hatt:

e Samstarf felst i pvi ad tveir eda fleiri adilar eiga sér sameiginlegt
markmid sem badir/allir stefna ad og taka sameiginlega abyrgd a.

e Inntak samstarfsins felst i upplysingum, samraedu og hlutdeild med
sameignlegri dkvardanatoku.
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e Markmid samstarfsins er ad skoli og skolaforeldrar samnyti Urraedi,
ahrif og wvold til ad tryggja hagsmuni einstakra nemanda,
nemendahdpa og skdlasamfélagsins sem annars vaeri ekki a faeri hvors
um sig.

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

Samvinna er flékio fyrirbaeri og er traust, virding og jafnrzaedi lykilatridi pegar
um samvinnu er ad raeda. Foreldrar og kennarar hafa mismunandi syn &
barnid par sem pessir adilar sja ekki barnid i somu adstaedum. Af peim sékum
skiptir miklu mali ad kennarar og foreldrar veiti hvorir 5drum upplysingar en
pad er lykillinn ad pvi ad haegt sé ad horfa 4 parfir barnsins heildraent og koma
til méts vid parfir pess (Nanna Kristin Christiansen 2007, 2011, bls. 17-85).
Foreldrar gigtarbarna leggja aherslu @ mikilveegi pess ad gott samstarf sé &
milli skéla og foreldra (Frida Bjornsdéttir, 2011). pad skiptir miklu fyrir
gigtarborn ad skélar séu sveigjanlegir og taki tillit til peirra. Sveigjanleika er
til deemis haegt syna med pvi ad leyfa télvunotkun i skélastofunni og einnig
ad gefa bérnunum frelsi til ad hreyfa sig i skélastofunni par sem bérn med
gigt eiga oft erfitt med ad sitja lengi kyrr (Frida Bjérnsdottir, 2011).

Pad eru ekki einungis heimili og skéli sem purfa ad hafa samvinnu og
samskipti vegna langveikra barna. Fram kemur i rannsdkn Kliebenstein og
Broome (2000) ad pad sem foreldrum fannst helst skorta var samskipti &8 milli
skola og stodpjonustu (e. ancillary staff) og toldu peir ad ef meiri samskipti
veeru til stadar veeri haegt ad koma i veg fyrir ymsa erfidleika (Kliebenstein og
Broome, 2000).

Adalndmskra grunnskéla (2011, bls. 43) fjallar um samstarf heimilis og
skdla en par segir:

Velferd barna og farseel namsframvinda byggist ekki sist a pvi ad
foreldrar stydji vid skélagéngu barna sinna og geeti hagsmuna
beirra i hvivetna, eigi gott samstarf vid skodla, veiti skdlanum
videigandi upplysingar og taki patt i nami barna sinna og
foreldrastarfi fra upphafi til loka grunnskaéla. Upplysingagjof milli
heimila og skdla og samrdd kennara og foreldra um nam og
kennslu er mikilveeg forsenda fyrir drangursriku skdlastarfi.
Skélar bera abyrgd a ad slikt samstarf komist 4@ og pvi sé
vidhaldid alla skélagéngu barnsins. Virk hlutdeild og patttaka
foreldra i nami og starfi barna sinna er forsenda pess ad
foreldrar geti axlad pa abyrgd sem peir bera 4 farseelu uppeldi
og menntun barna sinna (Adalnamskra grunnskéla, 2011).
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Hér er kvedid a um abyrgd skéla 4 pvi ad samstarf komst 4. Nanna Kristin
Christiansen (2007) segir ad fagleg abyrgd sé i hondum kennara og attu peir
ad ,,opna umraeduna vid foreldra um samramingu, abyrgd og skyldur”. Hin
segir enn fremur ad nemendur skuli ekki undanskildir pegar kemur ad
samstarfi heimilis og skdéla enda séu pad hagsmunir peirra sem eru i hufi.
Hinir fullordnu purfa ad eiga samraedur vid nemendurna, hlusta eftir
viohorfum og skodunum peirra, med pvi er haegt ad virkja nemendur
akvardanatokum og gera pa abyrga fyrir eigin ndmi (Nanna Kristin
Christiansen, 2007). Markmid med sliku samstarfi er ad studla ad betri
arangri hja barninu til framtidar. { rannsékn Guell (2007) kom i 1jés ad pad er
a feeri mjog ungra barna, jafnvel einungis 3—4 ara, ad skilja edli veikinda sinna
og gdatu pau tekid patt i ad taka dkvardanir vardandi medferd. Pad ad born
taki patt i dkvardanatoku vardandi ndm sitt samraemist pvi sem fram kemur i
[6gum um grunnskadla (nr. 91/2008) par sem kvedid er 4 um réttindi barna til
ad koma sjonarmidum sinum a framfeeri.

AJ pessu s6gdu ma ljost vera ad mikilvaegi samvinnu heimilis og skdla er
oumdeilanlegt. pegar um er ad raeda born med langvinna sjukdoma er
upplysingagjof liklega med mikilvaegari atridum sem huga parf ad. Getur pad
haft veruleg ahrif a barnid og lidan pess ef samvinna, og par med
upplysingagjof, er ekki til stadar.

2.8 BOrn og gigt

Folk & 6llum aldri feer gigt og eru born par ekki undanskilin. Gigtarsjukdémar
eru flestir langvinnir (kréniskir) og eru einkenni peirra margvisleg og mis
alvarleg. Einkenni gigtarsjukdéma geta verid allt fra pvi ad vera vaeg yfir i pad
ad vera lifshaettuleg. Algeng einkenni gigtar eru stirdleiki, verkir og bdlgur i
lidum, v6dvum, sinum og sinafestum. Sjukdémseinkenni geta verid
stadbundin en i sumum tilvikum eru pau utbreiddari. Bélgusjukdémar eins og
iktsyki, raudir ulfar og adabdlgur svo eitthvad sé nefnt, geta haft i for med
sér einkenni fra flestum lifferakerfum (Kristjdn Steinsson, e.d.). Orsakir
margra gigtarsjukdoma hafa ekki fundist og er sjukdémspréoun mjog
mismunandi. Yfirleitt er talid ad um samverkandi paetti erfda og ytri patta sé
ad reda pegar einstaklingur faer gigtarsjukdém. Lyfjagjof er beitt til ad
medhondla gigt og er mikilvaegt ad gigt sé greind nakveemlega og ad
videigandi medferd hefjist fljott (Kristjan Steinsson, e.d.).

A hverju &ri greinast 10-14 bérn & islandi med barnagigt (Einar S.
Ingdlfsson, e.d.) en gigt er langvinnur sjukdémur sem getur haft mikil ahrif 4
lif barnanna. Barnagigt er dsynilegur sjukdémur og bera bérnin engin synileg
merki pess ad vera veik en samt sem adur getur sjukdédmurinn haft mikil ahrif
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a skoélagongu og tomstundastorf (Svala Bjorgvinsdéttir og Annetta A.
Ingimundarddttir, e.d.). Sem deemi ma nefna ad erfitt getur verid ad fara a
faetur @ morgnanna vegna verkja og pvi geta bornin misst ur fyrstu tima
dagsins i skdlanum og vegna pess hve miklar sveiflur eru i virkni sjukdémsins
ba eiga born med gigt oft 4 tidum erfitt med ad stunda ipréttir svo ad daemi
sé tekid.

Gigt er pess edlis ad einkenni sjukdémsins koma og fara og geta
einstaklingar med gigt verid med litil eda engin einkenni i einhvern tima en
sidan koma timabil, 16ng eda stutt, par sem sjukdédmurinn er virkur. Orsakir
barnagigtar eru 6pekktar og flokkast undir sjalfsénaemissjukdéma en pad eru
sjukdémar sem koma fram ef dnaemiskerfi likamans greinir ekki & milli
heilbrigdra og oheilbrigdra frumna; pvi fer dnaemiskerfid ad rddast 4 eigin
frumur sem veldur pvi ad svokallad sjalfsénami myndast. Fylgifiskar gigtar
eru margs konar og er preyta og migreni par 8 medal (Svala Bjorgvinsdottir
og Annetta A. Ingimundardottir, e.d.).

begar talad er um gigt hjd bornum getur i raun verid um ad raeda margar
mismunandi tegundir. Ma par nefna ad barnalidagigt flokkast i falidagigt,
fiollidagigt og fjolkerfalidagigt par sem sjukdémurinn leggst lika & 6nnur
liffeeri en lidi, s.s.meltingarfaeri, nyru og augu. Um pad bil 15% barna med
barnalidagigt fa langvinna lithimnubdlgu i augu sem veldur ljésfelni og
jafnvel skada & sjon. Adrir flokkar eru psoriasislidagigt og hrygggigt, en
einkenni peirra eru medal annars bdlgur og stirdleiki i hrygg sem er verstur a
morgnanna og getur varad i allt ad 2—3 klukkustundir. bessi einkenni geta
valdid pvi ad barn a erfitt med ad maeta i skélann sinn ad morgni en sidan
verid einkennalitid/laust um eftirmiddaginn. Einnig geta boérn fengid
bandvefssjukddma eins og rauda ulfa en einkenni peirra eru margvisleg og
geta peir lagst 4 morg liffaerakerfi. Verkir, bélgur og hiti i lidum eru fylgifiskar
gigtar og getur pad haft ahrif 4 hreyfigetu sem aftur getur valdid pvi ad barn
med gigt eigi erfid timabil yfir daginn og saraukafullt er fyrir barnid ad hreyfa
sig. breyta og slappleiki eru fylgikvillar gigtar og aukast pau einkenni ef
sjukdémurinn er meira virkur (Svala Bjorgvinsdottir og Annetta A.
Ingimundardéttir, e.d.).

Gigt er ekki leeknanleg en haegt er ad halda einkennum nidri med
lyfjagjofum. Lyfin geta valdid aukaverkunum svo sem dgledi, skapsveiflum og
aukinni likamspyngd. Aukaverkanir lyfjanna geta jafnvel kallad & adrar
lyfjagjafir til ad stemma stigu vid aukaverkununum. Sjukrapjalfun er notud til
ad auka og vidhalda hreyfigetu i lidum og vodvastyrk. Einnig er i sjukrapjalfun
leitast vid ad adstoda bornin vid ad takast a vid daglegt lif og adstoda pau
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sem purfa @ hjalparteekum ad halda (Svala Bjorgvinsdottir og Annetta A.
Ingimundarddttir, e.d.).

Ohjakvaemilegt er ad born med gigt taki lyf til ad minnka einkenni, koma i
veg fyrir bdélgur og verki. Svokollud lifteeknilyf hafa verid tekin i notkun
sidustu arin og hafa pau breytt horfum veikustu gigtarsjuklinganna. Lyfin hafa
medal annars ahrif 4 bolgur, stirdleika og verki. Bérn eru medal peirra sem fa
pessi lyf en pau eru einungis gefin eftir ndakvaemar athuganir og sérstakt mat
a hverjum einstaklingi fyrir sig. Lyfin eru ymist gefin i 20 — og eru pa gefin a
sjukrastofnun — eda sprautad undir hud og leerir sjuklingurinn pa sjalfur ad
sprauta sig med lyfinu. Aukaverkanir af liftaeeknilyfjum eru dnaemisbaeling sem
veldur pvi ad sykingar af 6llu tagi eiga greidari adgang ad peim sem lyfid feer
(Gerdur Grondal, e.d.).

Hér hefur eingdngu verid fjallad um pau ahrif sem langvinn veikindi eins
og gigt geta haft a likamlega lidan barnanna og pa vakna spurningar um
hvernig born med gigt lita a sjalf sig med tilliti til sjdlfmyndar sinnar svo ad
daemi sé nefnt. Huygen, Kuis og Sinnema (2000) gerdu rannsékn a pvi hvernig
born med lidagigt litu a sjalfsmynd sina, likamsimynd og hzfileika. Kom i ljos
ad bornin téldu sig vera vel stodd félagslega pd svo ad pau hefdu heldur faerri
teekifeeri og minni orku til ad taka patt i félagsstarfi og tdmstundum. Einnig
upplifdu pau skdlann & jadkvaedan hatt og téldu sig geta sinnt ndmi sinu sem
skyldi. Bornin, sem patt tdku i rannsékninni, 16gdu mikid a sig til ad standast
félagslegar vaentingar og skipti studningur fjdlskyldunnar par miklu mali. Ekki
kemur fram i nidurstédum rannséknarinnar i hverju sa studningur félst. Eina
undantekningin 4 pessu var pegar kom ad ipréttaidkun en par var likamleg
geta ekki i takt vid heilbrigdu bornin en po virtist petta ekki hafa ahrif 4 pad
hvernig born med lidagigt upplifdu sig og getu sina. Huygen o.fl. (2000) segja
i nidurstodum sinum ad tilvera gigtveiku barnanna hafi breyst. bessar
breytingar felast medal annars i minna likamlegu preki sem leidir til pess ad
pau missa ur skéla og tdmstundaidkun verdur minni. bar med sé liklegt ad
pau vidmid, sem bornin hafi haft 4dur, hafi einnig breyst. Med pvi ad einbeita
sér ad pvi sem bornin geti gert og velta ekki fyrir sér pvi sem pau geta ekki
gert pd nai pau ad halda i jakveeda sjalfsmynd og pad kemur fram i
nidurstéodum ad rannsakendur sdu ad born med lidagigt 16gdu meiri dherslu
4 ad pau vaeru félagslega vel stodd heldur en bau heilbrigdu gerdu. |
nidurstodu rannséknarinnar er leitt ad pvi getum ad breytt og betri vidhorf
til sjukdémsins auk meiri pekkingar & sjukddmnum almennt hafi mikid ad
segja i pessu sambandi. [ nidurstédum Guell (2007) kemur fram ad bérnin
vilja vera upplyst og med 4 nétunum pegar verid er ad reeda og gera
radstafanir vardandi astand peirra og sjukdéminn. Ein stulkan sagdi: ,,Enginn
segir manni neitt pegar madur er barn. bad ad vita ekki til hvers oll pessi prof

26



voru var miklu skelfilegra en ad vita astaedurnar fyrir peim. Vié erum born en
vid erum ekki heimsk.” Einnig kom fram ad pad sé mikilveegt, svo ad medferd
vi0 gigt sé drangursrik, ad taka bornin alvarlega og virkja pau i dkvardanatoku
um lausnir og medferd. Astaedan er einfold: verkir eru 6synilegir og enginn
annar en sa sem verkina hefur getur sagt til um hvernig verkirnir eru; pvi setti
bad ad vera peirra sem verkina hafa sem segja til um hvort og pa hvernig peir
skuli medhondladir og/eda hver drangur medferdar er (Guell, 2007).
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3 Adferdafraedi

Tilgangur pessarar rannsdknar er ad varpa ljési a reynslu barna med gigt og
foreldra peirra af skélakerfinu. Markmidid er ad skoda hvernig bornin upplifa
st6du sina i skdlanum og hvernig skdlastjornendur, kennarar og annad starfs-
folk kemur til méts vid parfir barna med langvinna sjikdéma eins og gigt. |
pessum kafla verdur st adferdafraedi, sem unnid var eftir vid rannsdknina,
kynnt. Fjallad verdur um siéferdileg atridi og pa adferd sem notud var til ad
fa patttakendur i rannsdknina. Einnig verdur sagt fra pvi hvernig gagnadflun
for fram asamt pvi ad segja fra dUrvinnslu gagna og greiningu peirra.

3.1 Eigindleg adferdafrzedi

[ pessari rannsékn er eigindleg adferdarfraedi notud en med pvi er vonast til
ad na betur til patttakenda i rannsékninni, peirra persénulegu vidhorfa og
reynslu. bPegar eigindlegar rannsdknaradferdir eru notadar er ekki leitast vid
ad sannreyna tilgadtur heldur reynir rannsakandinn ad 6dlast skilning & pvi
sem fjallad er um. pvi er leitast vid ad lysa, skilja og tulka pau gégn sem aflad
er. | raun ma segja ad markmid eigindlegra rannsékna sé ekki ad alhaefa
heldur ad kanna reynslu peirra sem rannséknin beinist ad (Lichtman, 2010,
bls. 12-23) og er pad asteeda pess ad eigindleg rannsdknaradferd var valin i
pessari rannsdkn enda er meginmarkmid rannsdknarinnar ad kanna reynsiu
barna med gigt og foreldra peirra af skélagéngunni.

Helstu einkenni eigindlegra rannsékna eru ad peer eru lysandi og tulkandi
sem pydir ad rannsakandinn lysir pvi sem vidmalendur hans hafa ad segja og
tulkar vidhorf peirra (Lichtman, 2010, bls. 12-23). Sveigjanleiki i
rannsoknarsnidi og framsetningu einkennir eigindlega nalgun og gefur
rannsakanda svigrum til ad kafa dypra i vidfangsefnid og fylgja peim pradum
sem upp koma i vidtélum. bad sem gert var i pessari rannsokn til ad
sveigjanleiki veeri til stadar var ad vidmeelendur voldu stund og stad fyrir
vidtalid, 16gd var dhersla 4 ad peim lidi sem best og vaeru a stad sem veitti
pbeim 6ryggi. Gefinn var kostur & einstaklingsvidtélum og/eda hopvidtolum
allt eftir pvi hvad vidmaelendum paetti best og paegilegast. | eigindlegum
rannsoknum er hugad ad heildraenni nalgun, rannsdknir eru gerdar i sem
edlilegustu umhverfi, t.d. @ heimili viomalenda eda par sem vidmaelandinn
kys helst ad vera og finnur sig 6ruggan.
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Hlutverk rannsakenda er stort par sem hann ber dbyrgd a pvi ad finna pad
sem er mikilvaegt og skiptir mali i rannsékninni og setja pad fram med
triverdugum haetti. AG sama skapi er mikilvaegt ad vera trir viomaelendum
og sdégum beirra. Rannsakandinn er adalverkfaerid i rannsékninni, hann
akvedur hvada gagna skuli aflad og allar upplysingar fara i gegnum hann.
Liklegt er ad reynsla, menntun og annar bakgrunnur hafi ahrif og pvi getur
reynst erfitt ad vera ohlutdraegur (Hafdis Ingvarsdottir, 2013, bls. 337-345;
Lichtman, 2010, bls. 12-23; Sigurlina Davidsdéttir, 2013, bls. 229-237). |
pessari rannsokn er veruleiki barna med gigt og foreldra peirra skodadur ut
fra kenningum um skdla an adgreiningar.

3.2 Gagnaoflun

Gagna var aflad med vidtolum. Vidtol henta vel til ad kanna persdnulega
reynslu og vidhorf vidmaelendanna. bau hjalpa einnig til vid ad 6dlast skilning
og fa innsyn i reynslu og upplifun vidmaelenda. [ vidtdlum fa vidmaelendur
tekifaeri til ad tja sig dhindrad med sinum eigin ordum sem gerir pad ad
verkum ad hvert og eitt vidtal verdur einstakt p6 svo ad vidtolin snudist um
sama vidfangsefni (Helga Jonsdéttir, 2013, bls. 137-153).

Formid & vidtélunum vid stulkurnar var pannig ad stulkurnar og maedur
peirra rédu hvar og hvernig vidtolin foru fram. Gefinn var kostur a
einstaklingsvidtélum og/eda hopvidtdolum allt eftir pvi hvad vidmaelendum
pbaetti best og paegilegast. begar vidtolin voru dkvedin var talad vid maedur
stulknanna og peim falid ad velja stad og stund fyrir vidtalid. Var peim sagt
ad pad veeri undir peim komid hvada form veeri 4 vidtalinu og ad rannsakandi
legdi mesta aherslu a ad stulkurnar og meedur peirra vaeru éruggar og ad sem
minnst truflun veeri til stadar 4 medan a vidtalinu staedi. Mikilvaegt er ad
bornin upplifi 6ryggi i vidtalinu og ad pau hafi frelsi til ad tja sig og segja hug
sinn allan. Reynsla barna af vidtélum er oft litil eda engin og valdastada peim
i 6hag gagnvart fullordnum. bvi gaeti bornunum lidid betur og verid 6ruggari
ef pau eru tvo eda fleiri saman eda med foreldri (Johanna Einarsdéttir, 2006,
bls. 765—-777). Allir patttakendur voldu ad vidtalid veeri tekid & heimilum
peirra. Var vidtélunum pannig hattad ad talad var vid tveer maedur einslega,
talad var vid eina stulkuna i sér vidtali, en médir hennar var vidstodd. bar fyrir
utan voru meaedur og deetur saman i vidtélunum.

Tekin voru svokéllud half-opin vidtsl. | half-opnum vidtdlum fylgir
rannsakandi tilteknum spurningaramma og er sami ramminn notadur med
Ollum vidmaelendum en haegt er pé ad breyta spurningum eftir adstadum
(Lichtman, 2010, bls. 154). bzer upplysingar sem ég var ad reyna ad safna i
gegnum vidtdlin voru medal annars hvort og pa hvernig skélinn kemur til
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mots vid born med gigt og einnig hvort og hvernig pad hefur ahrif 4 félagsleg
tengsl barnanna ad vera med langvinnan sjukddm eins og gigt. Ramminn sem
notast var vid i pessari rannsékn var pannig ad ég gerdi ordalista sem innihélt
bau hugtdk og ord sem ég taldi ad naudsynlegt vaeri ad fra umraedu um. A
listanum voru til deemis ord eins og skolafélagar, upplifun, veikindi, ndmid og
kennarar (vidauki 5). Eg Iét vidmaelendur mina vita af pvi ad ég veeri med
vidtalsramma hja mér 4 medan 4 vidtolunum staedi og ad ég myndi nyta hann
sem einskonar minnisblad fyrir mig i vidtalinu. begar rannsakandi stydst vid
ramma eda punkta i vidtolum er mikilveegt ad hann bindi sig ekki vid
rammann heldur nyti pa til ad fylla upp i fraségnina ef purfa pykir (Hafdis
Ingvarsdattir, 2013).

[ vigtdlunum var notast vid hljédupptokutaeki en slik teki eru litid
dberandi og trufla ekki 8 medan a vidtali stendur. Hljodupptdkutaeki gera pad
einnig ad verkum ad mun ndkveemar er haegt ad vinna Ur gégnunum.
Upptokur af pessu tagi geta gert vidmalendur dstyrka en pa er gott ad
fullvissa pd um ad upptékunni verdi eytt um leid og rannsdkn er lokid. Faist
ekki leyfi fyrir upptokum parf ad skrifa nidur punkta i vidtalinu og tala sidan
inn frasogn af vidtalinu strax ad pvi loknu (Gretar L. Marindsson, 2004).
Timalengd vidtalanna var mismunandi, allt fra 35 mindtum og upp i rumar
100 minutur. Vidtolin, sem tekin voru upp, voru afritud vid fyrsta taekifeeri en
i pvi ferli hefst i raun greining peirra.

3.3 Gagnagreining

Vid drvinnslu gagna parf ad dkveda hvernig greina a gégnin pannig ad pau
bjoni tilganginum sem best og svari rannsdknarspurningunni. Markmidid
med rannsékninni var ad varpa ljési & reynslu einstaklinga til ad auka
medvitund um hvernig haegt er ad koma betur til méts vid pd i almennu
skélastarfi. Ahersla var 16gd & pad vid urvinnslu gagnanna ad enginn
sannleikur er til, nidurstadan er spurning um sjénarhorn.

Gagnagreining felur i sér ad unnid er med gognin a akvedinn hatt. Vidtolin
eru skrifud nidur ord fyrir ord med pad i huga ad skilja kjarnann fra hisminu.
Vid greiningu gagna skipulagdi ég og braut gognin nidur i vidradanlegar
einingar til ad greina mynstur eda pemu sem varpad geeti ljdsi 4 reynslu barna
med gigt og foreldra peirra af skélastarfinu. Eg hlustadi & hvert og eitt vidtal
og afritadi pad. [ kjolfarid las ég 6ll vidtdlin yfir. | pessu ferli kemur i jés hvad
er mikilveegt og og hvada leerddom ma draga af peim upplysingum sem
vidmaelendurnir hafa gefid (Bogdan og Biklen, 1997, bls. 157-186). Eftir
fyrsta lestur byrjadi ég ad skrifa athugasemdir a spassiu. begar ég hafdi farid
i gegnum Oll vidtélin @ pennan hatt nokkrum sinnum, skrifadi ég
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athugasemdir 4 spjold og reyndi ad draga fram pad sem mér syndist hverjum
og einum liggja mest 4@ hjarta. A3 pvi loknu ték ég o6ll spjoldin og bjé til
hugarkort (hugtakakort) sem oll helstu hugtok, ord, tilfinningar og Alit
vidmeelenda minna voru skrifud a. Ad sidustu , litgreindi“ ég hugarkortid i
fiora flokka: | graenan flokk féll allt pad sem vidkom sjikdéminum og
heilsunni, svo sem hvernig sjukdémurinn hagar sér, verki og fleira i peim dur.
i bleika flokkinn for allt sem haegt var ad flokka sem jakvaett, par var til deemis
freedsla, jakveedni og upplysingar. | pann fjélublaa fér pad sem var neikveett,
svo sem adbunadur, dsynileiki og ad missa ur skdla. Sidasti flokkurinn var
appelsinugulur og par setti ég pad sem ég flokkadi sem mikilvaegt svo sem
skilningur, tillitsemi og ad hlusta. begar pessari vinnu var lokid hengdi ég upp
hugarkortié og hafdi pad fyrir framan mig i nokkra daga. bPad gerdi ég til ad
ég geeti betur attad mig 4 pvi hvad pad var sem vidmalendum minum 13 helst
a hjarta og hvernig veeri best ad vinna ur peim upplysingum sem hugarkortid
hafdi ad geyma.

A lokastigi greiningarinnar dkvad ég ad best vaeri skoda hvert skélastig
fyrir sig. Eg fann pemu og bar saman reynslu og vidhorf vidmalendanna,
badi madra og stulkna. pad var gert svo ad ég héldi sem bestri yfirsyn yfir
gognin og til ad tryggja ad sem minnst faeri fram hja mér. Byrjadi ég a ad
skoda leikskdlann og pau pemu sem fram komu i ummalum patttakenda.
Pau pemu sem par komu helst fram voru dsynileiki, samvinna og félagsleg
tengsl. Naest tok ég grunnskélann fyrir og pad sem vidmaelendur minir h6féu
um hann ad segja. Mest dberandi voru pemun félagsleg patttaka, samvinna,
skilningur, adbunadur, dsynileiki og bodskipti. [ samtélum um
framhaldsskdlann komu itrekad fram pemun félagleg tengsl, skilningur og
6synileiki. Med pessu mati fékk ég taekifaeri til ad skoda hvort einhver munur
veeri a upplifun stulknanna og maedra peirra eftir skélastigum. begar pessari
vinnu var lokié var komid ad adalatridinu sem var ad flokka pemun, pad er
taka pau pemu sem fundust i 6llum skélastigunum og skrifa um hvert og eitt
peirra.

pad gefur auga leid ad ekki er haegt ad fullyrda um neinn einn sannleika
eftir rannsdkn af pessu tagi enda ekki lagt upp med pad ad finna hinn eina
sanna stéra sannleika heldur var einungis verid ad kanna reynslu nokkurra
einstaklinga af skolakerfinu.

3.4 batttakendur

[ rannsékninni var reett vid atta einstaklinga, fjorar maedur og fjérar stulkur.
Stulkurnar voru & aldrinum 11-18 ara pegar vidtolin voru tekin. Allar hofdu
stulkurnar glimt vid gigt um drabil. Afleidingar gigtarinnar fyrir stulkurnar
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voru af ymsu tagi. Allar attu peer pad sameiginlegt ad vera stirdar i lidum a
morgnanna og pvi oft erfitt ad komast i gang og maeta i skélann a réttum
tima. Pad vard til pess ad paer misstu Ur skdla, allt fra einni kennslustund a
dag og uppi daga og vikur. Madurnar stédu vid bakid 4 deetrum sinum og
16gdu sitt af morkum til ad gera deetrum sinum skélagénguna eins audvelda
og mogulegt vaeri. baer veittu upplysingar til kennara og starfsfélks & haustin
og sidan eftir pérfum a veturna.

Tekid skal fram ad um skdlana verdur ekki fjallad sérstaklega en stulkurnar
sem reett var vid ganga allar i skdla @ héfudborgarsvaedinu.

3.5 Val a patttakendum

| pessari rannsékn voru tekin vidtol vid atta einstaklinga til ad fa innsyn i
reynslu peirra af skélakerfinu. Til ad finna vidmaelendur i rannsdknina var
notad svokallad snjéboltaurtak (e. snowball sampling). Snjoboltadrtak byggir
a pvi ad valinn er einstaklingur eda hépur, i pessu tilfelli Ahugahépur foreldra
barna med gigt og var éskad eftir ad dhugahdpurinn adstodi rannsakandann
vid ad fa vidmeelendur til pess ad taka patt i rannsdkninni. Med adstod
ahugahdpsins var fyrst talad vid eina mdédur sem sidan benti 8 adra. Med
pbessu méti ralladi ,,snjéboltinn® afram og hl6d utan a sig.

Til pess ad rulla af stad snjéboltanum var sendur télvupdstur a formann
og varaformann ahugahdpsins (vidauki 1). Pessum pdstsamskiptum var fylgt
eftir med simhringingu par sem erindid var reifad og leitadi ég eftir adstod
vid ad komast i samband vid einstaklinga sem heféu dhuga 4 ad taka patt i
rannsékninni. | framhaldi af simtalinu var erindid borid upp & fundi
adhugahdpsins sem haldinn var stuttu sidar (vidauki 2). Fjogur vidtol voru
fengin med snjdboltadrtaki i gegnum Ahugahép foreldra barna med gigt og
pbad fimmta fékkst eftir umraedur & leidbeinendafundi hja M.Ed.-nemum i
Héskoéla Islands en einn neminn, kona sem & barn med gigt, hafdi samband
vid médur sem hun pekkir sem sidan hafdi samband vid mig og ur vard vidtal;
pannig ad i raun rulludu tveir snjéboltar af stad.

Gott pykir ad nota snjoboltaurtak ef um vidkveem malefni er ad raeda en
leida md ad pvi likum ad einhverjum vidmaelendanna i pessari rannsékn muni
bykja malefnid vidkveemt par sem spurt og fjallad er um persénulegar
skodanir og reynslu (Lichtman, 2010, bls. 141-143; borolfur bérlindsson og
borladkur Karlsson, 2013, bls. 124). Personulegar upplysingar af hvada toga
sem er geta pott vidkvaemar; sérstaklega ma gera rad fyrir pvi ad upplysingar,
sem lata ad bérnum, pyki vidkveemar og vandmedfarnar.
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3.6 Sioferdileg atrioi

par sem rannséknin snyr ad bornum purfti ad lita til ungs aldurs patttakenda
(11-15 ara) og pess ad um vidkveemt malefni gaeti verid ad raeda. Leita purfti
upplysts sampykkis fra stulkunum og maedrum peirra. Pad getur reynst snuid
ad afla upplysts sampykkis hja bérnum, sérstaklega ef pau eru mjog ung, par
sem ekki er haegt ad vera fullkomlega viss um ad pau skilji um hvad sampykkid
snyst eda hvad pad er sem pau eru ad sampykkja (J6hanna Einarsdéttir,
2006). Leitast parf vid ad utskyra hvad felst i sampykki barnanna a pvi mali
sem pau skilja og vera eins viss um og haegt er ad pau viti hvers sé vaenst af
peim og ad peim sé pad alveg ljést ad pau hafi rétt til ad dkveda sjalf hvort
pau taka patt og hvenzer eda hvort pau haetta 4 einhverjum timapunkti i
ferlinu (J6hanna Einarsddttir, 2006). Sérstada rannsdkna med bérnum felst
ad stérum hluta i pvi ad leita parf upplysts sampykkis pridja adila sem i
flestum tilfellum eru foreldrar vidmalendanna og er pad peirra ad dkveda
hvort bornin fai leyfi til ad taka patt i rannsékn (vidauki 3). Talad er um ad
foreldrar gegni stodu hlidvarda (e. gatekeeper) (J6hanna Einarsdéttir, 2006).

Til ad tryggja skilning stulknanna 3 tilgangi rannsdknarinnar og hlutverki
peirra i henni fengu stulkurnar sérstakt kynningarbréf (vidauki 4). bad var
med orlitid einfaldari og skyrari texta en almennt tidkast i slikum bréfum. Eftir
ad peer lasu kynningarbréfid voru peer spurdar hvort eitthvad veeri sem paer
skildu ekki eda vildu spyrja um adur en paer undirritudu sampykkid. Ad auki
hofdu maedur stulknanna raett vid paer 4dur en rannsakandi kom og utskyrt
um hvad veeri ad raeda. Allar voru stulkurnar med maedur sinar sér vid hlid
vid lestur kynningarbréfsins auk pess sem rannsakandi var til stadar tilbdinn
ad svara spurningum ef einhverjar vaeru. Ein stdlknanna var 18 ara og pvi
fullordin samkvaemt logum.

bpegar rannsoknir eru gerdar med bérnum parf ad hafa i huga ad raddir
barnanna sjalfra heyrist. Bera parf virdingu fyrir skodunum barnanna asamt
pvi ad taka tillit til tilfinninga peirra. Fullordnir hafa stundum tilhneigingu til
ad taka radin af bérnum en mikilvaegt er ad leyfa bérnunum ad koma sinum
sjénarhornum a framfaeri, sé pad gert munu raddir peirra heyrast. (Sigrin
Adalbjarnardottir, 2008, bls. 142). Jafnframt pvi ad mikilvaegt er ad hlusta a
raddir barna og leyfa peim ad vidra skodanir sinar pa parf ad atta sig a pvi ad
vidhorf peirra og upplifanir verda til og métast i peim adstaedum sem pau
bua i og spegla bornin gjarnan veruleika sinn. Veruleiki barnanna er pad sem
fullordnir bua peim félagslega, menningarlega og samskiptalega. Jafnvel po
ad born séu sjalfsted og fullfeer um ad segja fra sinum skodunum og
upplifunum pa getur valdastada gagnvart rannsakanda verid bérnunum i
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Ohag (Elsa Sigridur Jénsddttir, 2012, bls. 49—-74; J6hanna Einarsdadttir, 2012,
bls. 13-27).

[ vigtdlum vid born eru oft notud hjalpargégn svo sem teikningar,
leikbrudur eda annad sem hofdar til barna (Johanna Einarsdéttir, 2012, bls.
13-27). | upphafi pessarar rannséknar var lagt upp med ad bjéda stulkunum
ad nyta sér teikningar eda jafnvel ljdsmyndir i vidtélunum. begar ljosmyndir
og/eda teikningar eru notadar i vidtolum med bdrnum er pad gert til ad
hjalpa bérnunum ad kalla fram minningar um pad sem raeda a. | pessari
rannsokn hefdu pad verid minningar ur skélastarfinu. Strax i fyrsta vidtalinu,
sem var vid modur 15 dra unglings, kom i ljés ad teikningar vaeru kannski ekki
g6d hugmynd med pessum hopi par sem sjukdémurinn veldur pvi ad born
med gigt eiga stundum erfitt med ad nota hendurnar til ad teikna og skrifa.

{ 8llum rannséknum er trinadur mikilvaegur. Hann felst medal annars i pvi
ad geta pess ad ekki sé haegt ad bera kennsl & patttakendur par sem
rannsoknin er reedd og kynnt. Rannsakandi verdur ad geeta pess ad bregdast
ekki trausti vidmaelenda sinna, medal annars gagnvart foreldrum og
kennurum. P6 ma ekki tulka trinadarskyldu sem svo ad hun nai at yfir grof
og dauda pvi i barnaverndarlégum & islandi kemur fram ad skylt er ad tilkynna
ef grunur er um ad barn bui vid évidunandi adstaedur og/eda ef barnid byr
vid ofbeldi. Kveda login @ um ad tilkynningaskyldan sé framar l6gum um
bagnarskyldu starfsstétta (Barnaverndarlog nr. 80/2002; Jbéhanna
Einarsdottir, 2006).

[ pessari rannsékn var trinadar gaett med pvi ad allir patttakendur fengu
dulnefni, stadhattum og/eda skélum er ekki lyst og peir ekki nafngreindir.
Eftir miklar vangaveltur um hvernig best vaeri ad koma i veg fyrir ad
viomalendur minir pekktust i rannsdékninni akvad ég ad hafa alla
viomaelendurna i kvenkyni, 6had pvi hvort um var ad raeda drengi, stulkur,
madur eda fedur og pvi verdur hér eftir talad um stulkur og maedur.
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4 Nidurstoour

Gigt er sjukdémur sem margir telja ad hrjai einungis eldra félk og foreldrar fa
gjarnan pau vidbrogd ad born fai ekki gigt. Stadreyndin er si ad oft glima
born vid pennan sjukdém i langan tima, jafnvel alla grunnskélagénguna og
sumir lengur. | pessum kafla verdur fjallad um nidurstédur rannséknarinnar.
Pemun sem komu endurtekid fram i vidtdlunum voru ésynileiki, skilningur,
bodskipti, adbunadur og félagsleg tengsl. bessi pemu tengjast 61l ad einhverju
leyti og pvi var stundum erfitt ad greina @ milli peirra. Pad er stadreynd ad
gigt er langvinnur og alvarlegur sjukdédmur sem getur haft gridarleg ahrif a
bornin og skélagongu peirra. Fjarverur fra skéla geta haft ahrif 8 félagsleg
tengsl og par sem sjukddmurinn er ekki synilegur geeti pad haft paer
afleidingar ad nemendur fai ekki pann studning sem peir purfa i skélanum.

4.1 Osynileiki

Flestar peirra maedra, sem ég raeddi vid, toludu 4 einhverjum timapunkti um
Osynileika og pd stadreynd ad daetur peirra veeru ekki med synilegan sjukdém
og/eda fotlun. baer téludu allar um ad pessi dsynileiki kaemi jafnvel i veg fyrir
ad stulkurnar fengju pann skilning og studning sem peer pyrftu i skélakerfinu.
Flestir vidmaelenda minna tala um ad morgnarnir séu erfidastir stulkunum og
stundum kvéldin. betta veldur pvi ad einstaklingur med gigt getur sinnt nami
sinu, leikid sér og gert ymislegt eina stundina en pa naestu ekki. Vidmaelendur
minir tala um ,,ad0 komast i gang” en merking pess er ad geta farid fram ar a

morgnanna, stigid i feeturna og gengid einn og 6studdur. betta ordfeeri
notudu allir vidmeaelendur minir um ad komast a feetur 8 morgnana.

Vegna ésynileika sjukdémsins drégu kennarar stundum i efa ad stulkurnar
pyrftu sérstok Urraedi. Reynsla Linu er eitt daemid um pad. Einn veturinn var
hin med umsjénarkennara sem neitadi ad taka pad gilt ad Lina vaeri med gigt.
Sem daemi ma nefna ad kennaranum fannst gigtin einfaldlega ekki négu g6d
afsékun fyrir pvi ad hun atti stundum erfitt med ad sinna heimanami og gekk
pad svo langt ad um tima voru maedgurnar farnar ad ihuga ad Lina skipti um
skola. baer akvadu po6 ad prauka eftir ad hafa reett vid skolastjorann sem sagdi
beim ad pessi tiltekni kennari yrdi ekki med bekkinn naesta vetur (vidtal vid
Tinnu og Linu, 25.02.2014).

Sjukdémurinn er pess edlis ad einstaklingur, sem er med gigt, getur att
sleemar stundir 8 einhverjum tima dagsins og getur verid mjog skammur timi
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a milli gédra stunda og slaeemra. Tinna segir ad sjukdémur dottur hennar sé
mjog misjafn, sumir dagar séu gédir og adrir sleemir. bad geta komid timabil
sem eru géd en svo koma slaem timabil inni & milli par sem gigtin hefur mikil
ahrif a lif peirra maedgna og skdlagéngu Linu. MAdir Linu telur ad pessi
mismunandi timabil geti hafi ahrif & vidhorf annarra til sjukdémsins. Ekki er
audvelt fyrir leikmann ad skilja af hverju haegt er ad taka patt i 6llu af krafti
eina stundina en hina stundina er varla um lagmarkspatttoku ad reeda. bvi
pykir médur Linu afar mikilveegt og létta lifid dendanlega mikid pegar
vidhorfin eru jdkvaed og nefnir sem daemi ipréttakennarann sem flaekti ekki
malin og sagdi bara: ,, ... hin kemur bara hérna a sinum forsendum og gerir
bad sem han getur” (vidtal vid Tinnu, 25.02.2014).

Mikilvaegt er ad skilningur sé i skélakerfinu & pvi ad born med gigt geta
purft a sérdrreedum ad halda p6 svo ad sjukdémur peirra sé dsynilegur. bad
getur skipt skopum fyrir bérnin ad brugdist sé fljétt vid pérfum peirra. Emma
segir dottur sina Kloru ekki vera ,typiskt sérparfabarn®, eins og hun ordar
pad. Hun telur ad pad markist af pvi ad hun purfi ekki alltaf einhvern med sér
og han purfi ekki sérstok hjalpartaeki. Emma tekur sem deemi ad kannski sé
pad vidhorfid ad par sem hun sé ekki ,sérparfabarn” og beri sjukdéminn ekki
utan a sér pa pyki ekki mikid mal p6 ad pad dragist ad hun fai pau urraedi sem
talad hefur verid um i skélanum (vidtal vid Emmu, 04.03.2014). Hér er Emma
ad visa i pad ad skolinn hafdi gefid loford fyrir stél, griénapuda og
hvildaradstodu en ekkert béladi 4 pvi ad lofordid yrdi efnt:

Vid erum ekki ad tala um barn med brjaladar sérparfir [...]
kannski er pad lika malid ad hun er ekki med rosalega miklar
sérparfir [...] Pess vegna sé pad i lagi ad petta dragist og hun er
ekki buin ad vera med petta hingad til (vidtal vid Emmu,
04.03.2014).

Emma segir ad af pvi ad sjukdémurinn sjaist ekki allan sélarhringinn séu likur
a pvi ad minni skilningur sé til stadar og pad gleymist ad Klara er langveik.
Han bendir 4 ad pad sé mikilli lyfjagjof ad pakka ad litid sést & Kloru
dagsdaglega. Lyfin eru pattur sem félk almennt hugsar ekki Gt i en Klara tekur
gridarlegt magn lyfja @ hverjum degi auk pess sem hun feer liftaeknilyf i
sprautuformi reglulega (vidtal vid Emmu, 04.03.2014).

[...] bad ma ekki gera litid ar sjukddmnum og hennar lidan af pvi
ad pad sést ekki & henni pvi hun faer svo mikid af lyfjum [...] og
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ég hef heyrt petta fra 6drum gigtarforeldrum ad pad er svolitid
litid gert ar sjukdédmnum af pvi ad hann sést ekki akkurat pegar
folk er ad paela i honum og gerir sér ekki grein fyrir pvi ad lyfin
eru til pess ad pad sjaist ekki [...] Svo kannski er pad eitt af pvi
sem er erfidast ad pad er erfitt ad fa skilning pegar pad sést ekki
utan 4, pad er nefnilega oft pannig (vidtal vid Emmu,
04.03.2014).

Emma segir mikilvaegt fyrir KIéru ad peir sem vinna med henni atti sig 4 henni
og sjukdomnum pvi Klara segi ekki fra eda Iati ekki mikid fyrir sér fara po ad
hun finni til. Emma segir ad pad sé eins og Klara & einhvern hatt skipti sér og
lidan sinni i tvennt, pad er ad segja hun virdist na ad adskilja sig og verkina.
Segir Emma ad pad hafi gerst oftar en einu sinni ad Klara hafi verid spurd ad
bvi hvernig henni lidi og hafi hdn svarad ad henni li6i vel. Strax i framhaldi
hafi hun sidan verid spurd ad pvi hvernig henni lidi i fétunum pa hafi hin
svarad pvi til ad henni sé illt i fotunum og hafi verid illt allan daginn. Synir
petta ad Klara @ einhvern hatt skilur & milli ,almennrar lidanar” og pess
hvernig henni lidur i fotunum. Ef Klara er sleem pa leikur hun sér i leikjum eda
finnur sér verkefni sem reyna ekki mikid a pau sveedi sem verkirnir herja a
(vidtal vid Emmu, 04.03.2014).

Vegna Osynileika sjukddmsins getur stundum reynst erfitt ad fa pann
studning sem boérnin purfa @ ad halda til ad taka patt i pvi starfi sem stendur
peim til boda. Emma segir Kloru hafa um pad bil 10 minttna gongupol og
hefur hun verid med kerru i lengri ferdum badi heima og i skélanum. Hdn
faer a naestunni hjélastdl i stad kerrunnar. Pad sem hvilir 8 Emmu sem foreldri
pessa stundina eru dhyggjur af komandi sumri. HUn segir ad 6ll ndmskeid,
sem bornum er bodid upp 4 4 sumrin, séu iprétta- og utivistarndmskeid sem
fela i sér mikla hreyfingu, hjdlaferdir og fleira i peim dur. Emma telur ad Klara
radi ekki vid petta an adstodar og er pvi ad reyna ad fa studning fyrir hana i
sumar. En kerfid gerir ekki rad fyrir bérnum med langvinna sjukdéma eins og
gigt og segir Emma ad par sem Klara sé & einhvers konar grau svaedi séu
urraedin fa og vidbrogd peirra sem leitad er til séu oft 4 tidum ekki jakvaed og
i besta falli undarleg. Nefndi Emma daemi um svér sem hdn fékk pegar hin
var ad athuga um studning fyrir Kloru 4 leikjanamskeid i sumar: ,Ja er hun
bara med sjukddém” og @ 68rum stad var sagt ,,Er hun bara med gigt?“ Emma
segist einnig vera farin ad hafa svolitlar ahyggjur af framtidinni og er pa medal
annars ad hugsa til skélaferdalaga sem undantekningalitid sndast um mikla
virkni og hreyfingu sem hentar gigtarbérnum ekki vel. Hin baetir vid ad hdn
hafi ordid vor vid pad i foreldahdp gigtveikra barna ad 4 pessum timapunkti,
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begar skélaferdalog verda fleiri, hafi foreldrar rekid sig & hindranir (vidtal vio
Emmu, 04.03.2014).

pad sem Emma segir hér ad framan speglar reynslu Tinnu, médur Linu, en
hun talar um ad par sem sjukdémurinn og afleidingar hans eru ekki synileg
ba gleymast gigtarbornin oft. Nefnir Tinna sem daemi skipulagningu ferda i
skélanum. Stundum eru hjoélaferdir a skolatima og pad hefur komid fyrir ad
Lina hafi ekki treyst sér i hjélaferd med bekknum. Lina er svo heppin ad eiga
rafmagnsvespu og peer meaedgur téldu ad pad veeri lausnin fyrir Linu en
tolvupdstur barst fra skdélanum par sem tilkynnt var ad vespur veeru ekki
leyfdar. Tinna segir ad undanpaga hafi fengist fyrir pvi ad nota vespuna en
pegar til kastanna kom pa vildi Lina ekki nyta sér pad pvi henni fannst pad
vera neikveett fyrir sig af pvi ad vespur hofdu verid bannadar (vidtal vid Tinnu,
25.02.2014).

Bara, modir Oddu, segir ad skilningur sé oft 4 tidum litill og telur hin ad
bad sé afleiding af pvi ad sjukdémurinn er ekki synilegur. bad er erfitt ad vekja
skilning pegar ekki sést neitt utan a. Déttir hennar parf, pegar hin er mjog
sleem af gigtinni, mikla uménnun, baedi daga og naetur. Bara nefnir deemi um
athafnir sem flestum pyki sjalfsagt ad geta gert sjalfir eins og til deemis ad
setja teygju i harid og ad skera nidur matinn sinn. Pessar athafnir geta verid
mjog erfidar fyrir déttur hennar (vidtal vid Baru, 04.02.2014):

Eg parf stundum ad skera matinn hennar [...] stundum & hdn
erfitt med ad greida sér, hun getur ekki sett i tagl pvi hin er svo
sleem i puttunum. Alls konar svona hlutir sem ég veit ad félk
getur ekki skilid. Pad er alveg sama hversu oft ég Utskyri pad [...]
ég eetla ekki ad eyda orkunni i ad Utskyra petta [...] pad er ekki
af pvi félk vilji ekki skilja [...] heldur félk bara sem er ekki i
pessum adstaedum [...] En svona er pad ad eiga langveikt barn,
ad eiga langveikt barn sem sést ekki 4, pad er alveg stér munur.
Ef ég myndi keyra hana inn i hjolastél pa veeri pad allt annad,
bad er bara pannig. Eins og ég er oft pakklat fyrir ad barnid mitt
er ekki i hjolastol pa liggur vid stundum ad madur bara [...] af
hverju sést petta ekki utan 4 henni? En samt er ég svo pakklat
fyrir ad pad sjdist ekki. betta er rosaleg baratta — pad er pad —
algjorlega (vidtal vid Baru, 04.02.2014).

Bara er mikil barattukona og hefur gengid i gegnum ymislegt til ad gera
lifid baerilegra fyrir déttur sina. NUna er hun ad vinna i ad fa tdmstundastyrk
fyrir doéttur sina. Bara segir ad allir tomstundastyrkir séu veittir vegna
ibréttaidkana en hun atlar ad 1ata 4 pad reyna hvort hun fai styrk til annarra
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tomstunda par sem Adda geti ekki stundad ipréttir. Bara segir, og hlaer vid,
ad ef pad gangi ekki pa muni hun 6rugglega lata i sér heyra (vidtal vid Baru,
04.02.2014).

Heida er svolitid 4 sdmu nétum og veltir fyrir sér hvort félk almennt leggi
trinad & pad sem hun, adrir foreldrar og bornin segja um sjukdéminn: ,, ... af
bvi petta er lika — eins og ég segi — sjukddmur sem sést ekki og pu ert alltaf
ad fara i gegnum pessa somu hluti og Utskyra og trair félk pér?“ (vidtal vid
Heidu, 21.02.2014). Stadlkurnar segja einnig ad pad komi fyrir ad peim sé ekki
triad pegar paer treysta sér til deemis ekki Ut i einum frimindtum en eru svo
alveg dtrulega hressar i peim naestu. bPegar su stada kemur upp virdist koma
akvedin vantru upp hja starfsfolki og pad jafnvel yjar ad pvi ad stulkurnar séu
ad notfaera sér veikindi sin til ad geta verid inni og ad paer nenni ekki ut.

4.2 Skilningur

Mikilvaegt er ad skilningur riki i skolakerfinu gagnvart bérnum med
langvinna sjukdéma eins og gigt. Skilningur parf ad koma fram alls stadar, i
kennslustofunni, a leiksveedum og a ipréttasveedum. Ekki er sjalfgefid ad allir
hafi getu eda pol til ad sitja heila kennslustund i stél vid bordid sitt og vinna
verkefni. bvi er mikilveegt ad skélarnir séu tilbanir til ad taka & moti
nemendum sinum med opnum huga og lausnamidadri nalgun hvad parfir
beirra vardar. bad er oft ekki mikid sem parf ad gera eda breyta til ad koma
til mots vid parfir peirra og med pvi gera daginn miklu betri fyrir bérn med
langvinna sjukdéma. Vidmeaelendur minir reeda um reynslu sina af leikskola,
grunnskéla og framhaldsskola. beim er tidraett um mikilveegi pess ad
kennarar og starfsfolk syni skilning & pvi ad gigt er alvarlegur og erfidur
sjukddémur sem herjar @ born og fylgir peim oft 4 tidum alla skélagénguna.
Mikilveegt er fyrir kennara og starfsfolk ad hafa i huga ad sjukdémurinn og
einkenni hans geta haft mikil ahrif a8 skdlagéngu barnanna. Fram kemur i
viotolunum ad pad sem madrunum pykir mikilvaegast er ad deetur peirra hafi
kennara sem syni peim skilning, sé jakvaedur i peirra gard og taki tillit til pess
ad peer eru med langvinnan sjukdom. Ef stulkurnar eru svo ,heppnar” pa
gengur allt vel og peim lidur vel i skdlanum.

Emma segir ad i byrjun hafi skort skilning i leikskélanum. Hun segir ad um
leid og greiningin & gigtinni var stadfest hafi hun talad vid deildarstjorann a
leikskdlanum og greint henni fra pvi ad Klara hafi greinst med barnagigt sem
geri pad ad verkum ad hun eigi erfitt med gang vegna verkja i hnjam og
Okklum, sérstaklega fyrst @ morgnana. Vidbrogdin sem hun fékk voru: ,Ja, ég
hef nu aldrei séd neitt ad henni hér.” Emma telur ad skyringin a pvi geeti hafi
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verid ad dottir hennar, Klara, hafdi yfirleitt verid heima par til hin var ,,komin
i gang” eins og Emma ordar pad (vidtal vid Emmu, 04.03.2014).

Klara er med gigt i fétunum ndnar tiltekid i hnjam og okklum. Ferlid ,,ad
komast i gang” gat tekid hana einhverjar klukkustundir. Svo kom ad pvi ad
Emma for ad fara med Kloru fyrr i leikskdélann @ morgnana og oft a tidum var
huan ekki ,komin i gang”. Pad kom fyrir ad Klara for ekkert ,i gang” allan
daginn sem pyddi ad Klara gat ekkert gengid pann daginn nema kannski 6rfa
skref med miklum studningi. Pa kom upp ny stada i leikskdlanum sem taka
purfti & en kennararnir attu pad til ad ofvernda hana og vera med Kloéru a
handlegg meira og minna allan daginn i stad pess ad lata hana reyna a sig og
koma sér i gang (vidtal vid Emmu, 04.03.2014).

[...] pa var henni pakkad i bomull loksins pegar sast eitthvad a
henni, pa fengu allir sjokk [...] til pess ad hdn komist i gang, eda
svona ad reyna ad fa eitthvad, pa verdur hin ad reyna, pannig
ad pu veist pad vard eiginlega akkurat 6fugt vid pad sem buid
var ad vera (vidtal vid Emmu, 04.03.2014).

burfti pa Emma ad fara aftur af stad og bidja kennarana um ad lata Kloru
reyna sjalfa en jafnframt ad kennararnir veeru til stadar og veittu adstod eftir
porfum.

Emma segir ad eftir ad hun reeddi vid starfsfolk leikskélans hafi
millivegurinn verid farinn. Klara var latin gera pad sem hudn gat, ef hdn gat
gengid tvo skref pa gerdi han pad og sidan fékk hin adstod ef hun bad um
hana og ef hun purfti 8 pvi ad halda. begar Emma litur til baka segist huin vera
satt vid leikskdlagdngu dottur sinnar og pad samvinnu sem atti sér stad 4 milli
heimilis og leikskéla (vidtal vid Emmu, 04.03.2014). A pessu deemi ma sja
mikilveegi pess ad samvinna a milli heimilis og skoéla sé til stadar.

islenskir skélar starfa eftir islenskum I6gum og sidan setja skélarnir oft ad
auki sinar eigin reglur og viomid sem starfsfdlk starfar eftir. Naudsynlegt er
ad hafa reglur en pad er lika aftar mikilvaegt ad reglurnar séu sveigjanlegar
og ad tekid sé tillit til adstadna hverju sinni. Skélastjérnendur og kennarar
eru misskilningsrikir og segir Bdra til deemis ad Adda hafi att erfitt med ad
skrifa og pess vegna hafi verid talad vid skélastjorann og bedid um leyfi fyrir
télvunotkun. Svarid var blakalt nei, jafnvel pé ad hun hygdist koma med eigin
tolvu ad heiman. Pad kostadi talsverda barattu og fundarhéld ad fa i gegn ad
Adda meetti nota tolvu. Bara segir margt hafa breyst i skélanum pegar nyr
skolastjori kom til starfa og ymislegt ordid audveldara vegna jakveedari
vidhorfa (vidtal vid Baru, 04.02.2014).
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Gigt er sjukdéomur sem er afar mismunandi fra degi til dag og jafnvel fra
klukkutima til klukkutima. Pad er eins vist ad barn sem hefur verid i fullu fjori
meiri part dags sé med mikil einkenni og verki pegar lidur a8 daginn og komid
er ad heimanami. Pad er mikilvaegt ad tillit sé tekid til pessa pegar kemur ad
heimanaminu. Vidmaelendur minir téludu litid um heimanam. Flestum fannst
pad hoflegt en fannst stundum erfitt ad sitja vid eftir langan dag i skdla og
tomstundir. Linu fannst mikill munur ad geta unnid heimanamid sitt 4 télvuna
en pad hafdi verid alveg bannad hja fyrri umsjonarkennara sem hin og modir
hennar segja ad hafi haft litinn skilning og polinmaedi gagnvart sjukdémi Linu.
Lina er mjog anaegd med umsjonarkennarann, sem hun hefur i dag, og segir
hana taka tillit til sin. Lina segir ad stundum sé haegt ad klara heimavinnuna
a skélatima en ekki eru allir kennarar tilbunir til ad leyfa pad (vidtal vid Tinnu
og Linu, 25.02.2014):

Stundum fz ég bara svakalegan magaverk & kvoldin eda
hausverk og ég get ekki unnid heimavinnuna mina [...]; sumir
kennarar eru strangir og vid megum ekki kldra hana i skélanum
vid verdum ad klara petta heima. bess vegna kallast petta
heimavinna [...] einhvern timann atladi ég ad klara einhverja
bok, sem heitir Skraeda, i skdlanum og hun var tekin af mér og
sett ofan i tésku af pvi ég matti ekki kldra hana og naesta dag
kom ég ekki og skiladi henni ekki & réttum tima [...]; hdn sagédi
ad petta vaeri engin afsokun; ég hefdi alveg getad unnid hana i
tima (vidtal vid Linu, 25.02.2014).

Peim madrum, sem ég raeddi vid, ber saman um ad deetur peirra séu miklir
»jaxlar” og haldi afram pangad til pzer geti ekki meir og komi pad stundum
nidur @ heimanaminu: ,, ... en madur finnur samt eins og med heimanamig,
bad er oft erfitt ad sitja vid baekurnar, sérstaklega pegar hun er svona sleem i
halsinum, pa er erfitt ad sitja vid og leera ... “ (vidtal vid Heidu, 21.02.2014).

ESli malsins samkvaemt er pad mismunandi hvernig nemendur upplifa
skilningsleysi i skdlanum. Lina er lifleg stulka & midstigi i grunnskdla og hefur
sterkar og miklar skodanir 3 lifinu og tilverunni. Hennar upplifun af vidbrogd-
um kennara og starfsfolks af veikindum hennar er: , ... pad er svoldid, pau
gleyma pessu eiginlega bara ... “ (vidtal vid Linu, 25.02.2014).

Einn vidmalenda minna, Anna, er komin 4 framhaldsskdélaaldur og hefur
verid med gigt fra pvi hun var i fimmta bekk grunnskéla. Greina ma nokkud
hik hja Onnu pegar hin segir ad pad hafi verid svolitid erfitt i skdlanum fyrst
pbegar hun greindist. Han hefur petta um starfsfolk skélans og vidbrogd peirra
vid upplysingum um sjukdéminn ad segja:
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,Eg man eftir pvi pegar ég var [...] pa var mjog erfitt [...], pu veist
[...], beir hofdu aldrei heyrt um petta a6ur i skélanum pegar ég
byrjadi med petta. pannig ad petta var alveg nytt fyrir peim og
voru ekkert mikid ad hlusta, eda pu veist” (vidtal vid Onnu,
25.02.2014).

Anna raedir grunnskolann ekki mikid. Hun er meira med hugann vid
framhaldsskélann. Hun segir pé ad grunnskdlinn, sem hun stundadi, hafi
verid tviskiptur og efsta stigid i sér hisnaedi. HUn segir ad pegar hun komst a
efsta stig hafi hin fengid meiri skilning fra kennurum og starfsfélki, medal
annars var télvunotkun leyfd i skélanum, en pad hafdi ekki verid leyft a yngsta
stigi og midstigi. Hér er vert ad benda 8 mikilvaegi sveigjanleika pegar kemur
ad reglum. Annad daemi, sem hun nefnir um pann skilning sem han fékk a
efsta stiginu er ad huan gat ekki stundad skélasund vegna pess ad notud var
utilaug og han var alltof kéld fyrir Onnu en hun fékk sundid metid engu ad
sidur (vidtal vid Onnu, 25.02.2014).

Anna er komin & nitjanda ar og pvi ordin fullordin samkvaemt [6gum. bar
med er pad 4 hennar dbyrgd hvort og pa hvernig stadid er ad pvi ad upplysa
skdlastjornendur, kennara, starfsfélk og samnemendur. Hun segir ad pad séu
ekki margir i skélanum hennar, hvorki nemendur né kennarar, sem vita ad
hun er med gigt. HUn segir gigtina vera dstaedu pess ad hun missi stundum ur
skélanum og pa sérstaklega fyrstu timana @ morgnana. Ef Anna kemur of
seint eda meetir ekki i skolann gefur hin pa skyringu ad hun hafi verid veik
eda ad hun hafi verid svo preytt ad han hafi ekki komist i skélann. Hun segir
ad pad myndi vera miklu pagilegra fyrir hana ef skélinn byrjadi seinna ad
morgninum pa myndi hdn missa minna Ur. Anna er med langtimavottord
vegna veikinda sinna sem atti ad audvelda henni lifid og koma i veg fyrir ad
hun purfi ad atskyra og raeda veikindi sin endurtekid, en hian segir ad pad sé
bara vesen eda eins og hun ordar pad: , ... pa parf ég ad tala vid pessa
manneskju svo parf ég ad tala vid pessa manneskju ... pu veist pad er bara
vesen ... ég er nuna alltaf med fjarvistir i fyrstu einum eda tveim timunum ...
“ (vidtal vid Onnu, 25.02.2014).

Anna fzaer nyja kennara a hverri 6nn og finnst ekki taka pvi ad vera ad
greina peim fra veikindum sinum:

[...] kennararnir vita ekkert [...] pad eru tveir kennarar sem vita
af pessu nlna hja mér [...] ég er alltaf med nyja og nyja kennara
a hverri 6nn [...]; pad tekur svo langan tima ad fa skilning [...];
beir eru svo lengi ad atta sig ad ég er eiginlega haett ad segja
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beim fra pessu [...], fae frekar bara skammirnar fyrir ad hafa ekki
meett [...] (vidtal vid Onnu, 25.02.2014).

Han segir ad afangastjorinn og deildarstjérinn viti af veikindum hennar og
taki tillit til hennar hvad vardar skdlasdkn og pad sé dsteeda pess ad hun er
ekki fallin @ maetingu. Anna segist fyrir skommu sidan hafa greint einum
kennara fra hvers kyns veeri og vidbrogd kennarans voru: ,betta er ekkert
négu god afsékun” (vidtal vid Onnu, 25.02.2014). Anna segir ekkert um
vidbrogd sin vid pessum svorum kennarans en lesa ma ur latbragdi hennar
ad henni finnast svar kennarans undarlegt. Vidbrogd af pessu tagi eru ekki til
pess fallin ad nemendur 6dlist traust 4 kennurum sinum og kannski eru pad
slik vidbrogd sem valda pvi ad Anna hefur akvedid ad pad sé ekki pess virdi
ad reeda malin i skélanum.

begar vidtolin sem tekin voru eru skodud og borin saman kemur i ljos ad
pratt fyrir ad flestir viomaelendur minir segi ad ymislegt megi baeta og breyta,
badi skélunum sem stofnunum og vidhorfum stjérnenda, kennara og
starfsfélks, pa eru maedurnar almennt mjég anaegdar med skdla deetra sinna.
Ein peirra sagdi — svo ad daemi sé nefnt — ad déttir hennar nyti mjog gdds
skilnings hja sinum umsjénarkennurum og ad peir hafa hugsad mjog vel um
hana. Vidmaelendur minir eru mjog pakklatar fyrir pad sem gert er fyrir deetur
beirra og pad hversu jakvaett starfsfélk skdélanna er gagnvart pvi ad maeta a
fundi og fa fraedslu: ,,Mér fannst rosalega gott hvad allir voru tilbunir ad
maeta a fund, hlusta @ pad sem talad var um og allir bodnir og bunir ad gera
eitthvad” (vidtal vid Emmu, 04.03.2014). Ord eins og heppni, jakvaedni,
sveigjanleiki og skilningur koma upp i vidtélunum, hja sumum oftar en einu
sinni: ,,J3a, ég er mjog dnaegd med skolann ... eda pu veist, vid héfum verid
rosalega heppin med kennara” (vidtal vid Tinnu, 25.02.2014).

4.3 Bodskipti

Almennt voru paer maedur sem raett var vid, jadkvaedar i gard skdla deetra
sinna, jafnvel pd svo ad ymsar uppakomur hafi ordid vardandi veikindi deetra
peirra i skélanum. Allar segjast paer hafa verid heppnar med skéla og ad
starfsfélk skélanna, stjornendur, kennarar og adrir, hafi verid skilningsrikir,
tillitsamir og tilbunir til ad piggja freedslu. P& ma greina akvedna modtsogn i
vidtolunum pvi ad pratt fyrir pessi jdkvaedu ord og ansegju sd6gdu maedurnar
ad ymislegt meetti betur fara i skélunum. bad var til deemis mikill samhljémur
medal vidmaelenda minna um ad bodskiptakerfum skélanna veeri dbdtavant.
peim fannst erfitt og hvimleitt ad bodleidir skélanna vaeru ekki gédar og ad
badi maedurnar og stulkurnar pyrftu ad endurtaka sig oft. Madrunum fannst
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eins og su fraedsla og peaer upplysingar, sem paer midludu til skélanna, skiladu
sér ekki alltaf afram til allra kennara og alls starfsfélks. pratt fyrir petta voru
madurnar dnaegdar med og pakklatar fyrir ad kennarar og starfsfélk veeri
almennt jakveett i peirra gard og stulknanna auk pess sem peim fannst
anaegjulegt hversu tilbunir kennarar og annad starfsfélk veeri til ad maeta a
fundi vegna deetra peirra.

Pad var eitt og annad sem paer maedur, sem ég raeddi vid, veltu fyrir sér
vardandi skdlagbngu deaetra sinna. Heida, maddir Disu, sagdi ad pad veeri
Oskastada ef til veeri einhvers konar teymi sem kaemi i skélana, kynnti sér
hvert og eitt barn, upplysti kennara og starfsfélk um sjukdéminn og szi til
pess ad bérnin hefdu adbunad i skélanum sem hentadi pérfum peirra. Hin
sagdi ad ekki vaeru allir i stakk bunir ad berjast fyrir porfum barna sinna, sumir
veeru ytnir og fengju 6llu sinu framgengt 8 medan adrir heféu pad ekki i sér
ad vera med endalausar krofur, eins og hun ordar pad; pvi beri born peirra
sidarnefndu skardan hlut frd bordi. Hiun sagdi: ,Madur veit ad sumir hafa
purft ad berjast rosalega mikid fyrir bérnunum sinum vardandi pad ad fa ad
vera inni, sleppa ipréttum og pad hefur verid bara — ja, ekki skemmtilegt”
(viotal vid Heidu, 21.02.2014). Heida sagdi jafnframt ad henni peetti pad ekki
nogu gott ad i skéla déttur hennar virtust skélastjornendur, kennarar og
annad starfsfolk ekki vera upplyst pratt fyrir ad han midli upplysingum a
haustin. Af pvi leidir ad Disa parf oft ad Utskyra og reeda sjukdéminn. Heida
taldi ad pad veeri ekki til géds fyrir Disu ad purfa itrekad ad vera ad utskyra
sjukdéminn og par med ad vera éparflega mikid med hugann vid veikindi sin:
, -.. pessi endurtekning sem veldur pvi ad folk er alltaf med hugann vid petta
... eins og hun (Disa) ad purfa alltaf ad vera ad segja fra pessu ... ad hun purfi
ekki alltaf ad vera med — hvad & ég ad segja — med hugann vid petta” (vidtal
vid Heidu, 21.02.2014).

bpaer maedur, sem talad var vid, hofdu allar midlad til skélanna peirri
pbekkingu og reynslu sem peer hoéféu af sjukdomnum. baer hoéféu farid
misjafnar leidir vid fraedsluna og arangurinn var misjafn. Sumar madurnar
hofdu eingdngu reett vid umsjonarkennara og adrar hofdu kallad til stérra
funda og fengid til lids vid sig sérfraedinga Ur gigtarteymi barnaspitalans a
medan adrar reyndu ad gera hlutina sjalfar. Fram kom ad ekki voru peer allar
Ooruggar med hverja zetti ad upplysa og hvernig upplysingafledid hja
skélunum veeri. Hvad vardar upplysingar til samnemenda pa var pad oftast
neer i hondum stulknanna sjalfra, foreldra peirra og i einhverjum tilvikum i
hondum umsjénarkennara ad sja um pa fraedslu.

begar leid ad grunnskdlagéngu Kléru fér Emma ad velta fyrir sér hvernig
2tti ad kynna veikindi Kloru fyrir starfsfolki grunnskdlans. Han akvad ad fa i
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lid med sér hjukrunarfreeding ur gigtarteyminu sem hefur annast lyfjagjafir
déttur hennar 4 barnaspitalanum fra upphafi. Emma hafdi samband vid
skdélann og bad um fund med peim kennurum sem kaemu ad kennslu Kloru
svo og starfsfélki fristundaheimilisins. bvi var vel tekid og maettu allir peir sem
til voru kvaddir (vidtal vid Emmu, 04.3.2014).

[...] férum sem sagt i saumana & pvi hvernig ferli hennar veeri
buid ad vera, hennar styrkleika og veikleika. Hun er pratt fyrir ad
vera ekki alveg heil likamlega pa hefur hun proskast dalitid hratt
og er rosalega gomul sal. Pad parf lika svona adeins ad paelai pvi
ad hun veit dalitid meira heldur en kannski margir adrir krakkar
a hennar aldri, sérstaklega um svona likamlegt astand og hennar
getu [...] han pekkir ekkert annad pannig ad pad ma alveg taka
mark & henni [...]. Vid féorum bara yfir petta allt saman og
sambandi vid notkun 3 til deemis kerrunni i skélanum i ferdum
og annad slikt og petta vardandi klaedaburd i frimindtum [...].
Hun reedur illa vid ad vera uti i 6llum vedrum [...]. HaUn getur
svolitid metid pad sjalf og henni finnst rosalega gaman ad vera
uti pannig ad hdn er ekki eitthvad ad hlifa sér. Hun veit bara:
betta er ekki vedur fyrir mig og hun var byrjud a pessu fjogurra
ara gomul i leikskélanum [...] ad taka tillit til pess — svo ég purfi
ekki endalaust ad vera ad skrifa einhverja mida af pvi ad madur
veit ekkert hvad dagurinn ber i skauti sér og pad var farid svolitid
i gegnum petta og pad var bara étrulega fint [...]; petta var bara
i agust [...] (vidtal vid Emmu, 04.3.2014).

Emmu fannst naudsynlegt ad kynna sjukdéminn fyrir samnemendum Kl6ru
og foreldrum peirra til ad koma i veg fyrir ad Kloru yrdi stritt og var hun pa
sérstaklega ad hugsa um kerruna sem Klara parf ad nyta sér i lengri ferdum;
pbad geeti reynst vidkveemt ad svona stor stulka seeti i kerru. Seinna um
haustid var pvi baeklingurinn Bérn fd lika gigt sendur heim med
bekkjarsystkinum hennar og foreldrum sendur télvupdéstur par sem peim var
bent & mynd sem syna atti i Rikissjénvarpinu um born med gigt (vidtal vio
Emmu, 04.03.2014).

En svo kom ndvember og pa kom nyr umsjonarkennari og pa purfti aftur
ad reeda malin:

[...] vid purftum ad tala adeins aftur vid hana. Hun hafdi samt
fengid upplysingarnar fra hinum kennaranum og svo purfti aftur
ad tala vid sundkennarann —eda sem sagt ipréttakennarann [...]
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— og eins med fristundina, par vinnur ungt félk og mér finnst eins
og pau séu ekki alveg ad atta sig 4 henni [...] (vidtal vid Emmu,
04.03.2014).

Emma sagdi ad ljést sé ad pad purfi ad minnast & veikindin og fraeda
starfsfélkid um pau nokkrum sinnum yfir skélaarid. Hun sagdi mikilvaegt ad
vera vakandi yfir pvi ad fraeda og kynna malid par sem adstaedur i skélanum
séu sibreytilegar; pad koma nyir kennarar og nytt starfsfélk sem parf ad
fraeda. Einnig geta adstedur og sjukddémurinn breyst hja Kléru og pad sé
mikilveegt ad allir séu alltaf vel upplystir. Han reiknar med ad purfa ad funda
a hverju hausti med starfsfélki skolans til ad freeda og uppfeera upplysingar
um dottur sina i skélanum. Emma er adrulaus yfir pvi og segir freedsluna
naudsynlega svo ad Klara komist 8 sem audveldastan hatt i gegnum veikindi
sin og skolakerfid (vidtal vio Emmu, 04.03.2014).

Heida, modir Disu, sagdi fra daemi par sem upplysingar um veikindi déttur
hennar hoféu ekki skilad sér til skélahjukrunarfreedingsins. Hin hafdi farid
med baeklinga og gefid upplysingar @ haustin til umsjonarkennara og einnig i
fristundaheimilid. bessar upplysingar virdast hafa strandad 4 pessum st6dum
og ekki hafa verid midlad afram til annarra starfsmanna. betta kom Heidu 3
dvart og fannst henni petta jafnvel nokkud épaegilegt og velti hun fyrir sér af
hverju upplysingarnar skiludu sér ekki og hver beeri abyrgd a upplysinga-
streyminu (viotal vid Heidu, 21.02.2014):

Og svo uppgotvadi ég i fyrra [...] — pa var hdn ad fara i einhverja
sprautu hja skolahjukrunarfreedingnum — og pad kom i ljés ad
ekkert var til um hana par [...]. HUn greinist eftir ad hun kemur
inn i skélann [...], hdn er komin i fjéréa bekk pegar ég let skra
betta hja skélahjukrunarfraedingi. Eg hafdi ekki hugmynd um ad
bad var ekki vitneskja um petta [...] (vidtal vid Heidu,
21.02.2014).

[ pessu tilfelli hafdi Heida veitt fraedslu i skélanum til umsjénarkennarans og
einnig hafdi verid fengid leyfi hja henni til ad hengja upp mynd af Disu &
kennarastofunni svo ad pad skiladi sér enn betur til allra ad hun veeri langveik.
Heida er einnig oOrlitid 66rugg med pad hver a ad fraeda hvern og hver ber
abyrgd a pvi ad upplysingarnar, sem hun gefur, komist til peirra sem eiga ad
fa paer. HUn sagdi:

Eg veit ekki hvort pad er i minum verkahring ad fara med pad til
skélastjora eda er pad umsjonarkennarans ad fara med pad
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lengra. Eg held ad petta sé svolitid spurning um hver 4 ad gera
hvad og petta er 6rugglega bara ekkert skilgreint. betta eru
kannski hlutir sem parf betur ad skilgreina innan skélans. b3
burfum vié ekki alltaf pessa endurtekningu. Han er — ja han fer
ekkert vel i mann ad vera alltaf ad segja somu hlutina. betta er
svona svolitid eins og rispud plata (vidtal vid Heidu, 21.02.2014).

Einnig kom mjog skyrt fram ad pegar madurnar voru med fraedsluna og
upplysingagjofina pa virtist pad ekki vera eins ahrifamikid og ekki skila sér
eins vel og ef sérfreedingar onnudust fredslu og upplysingagjof. A
barnaspitalanum hefur verd stofnad teymi par sem hépur sérfreedinga i
gigtarsjukddmum barna vinnur saman. Bara, médir Oddu, hefur purft talsvert
ad berjast fyrir rétti dottur sinnar i gegnum arin og hefur reynslu af pvi ad fa
gigtarteymi barnaspitalans med a fund. Bara hefur, ad eigin frumkvadi,
haldid fundi & hverju hausti med kennurum og starfsfélki til pess ad vidhalda
upplysingastreymi og fraeedslu. Adda er 4 efsta stigi i grunnskéla og 4 pvi stutt
eftir i skdlanum og i 1josi pess vekur pad athygli ad pad var fyrst a sidasta
hausti sem frumkvaedi kom fra skélanum um ad halda fund um st66u Oddu.
A pennan fund var gigtarteymi barnaspitalans bodad dsamt starfsménnum
og stjornendum skélans:

[...] bau maettu parna 6ll. Pad var sem sagt hjukrunarfraedingur,
salfraedingur, leknarnir, ég asamt afangastjéranum, ndmsrad-
gjafa og hjukrunarfraedingnum a fundi fyrir daramét [...], allir
tilbdnir ad gera pad sem pau gatu fyrir hana. bad er rosalega gott
ad finna pad ad madur purfi ekki ad vera ad berjast [...], skilurdu,
af pvi ad pad Iéttir manni lifid ad purfa ekki ad berjast & 6llum
vigstodvum (vidtal vid Baru, 04.02.2014).

Arangurinn af fundinum var gédur og pegar vid 4ttum spjall saman hafdi allt
gengid vel pad sem af var vetri.

Stulkurnar eru anaegdar med skdlana sina og finnst undantekningalitid
gaman i skélanum. Flestar tala paer um ad gott sé ad hafa adgang ad
einhverjum innan skélans sem peer geta leitad til ef peim liggur eitthvad a
hjarta. Yfirleitt er um ad raeda umsjonarkennara eda namsradgjafa. bad sem
stulkurnar finna helst ad er ad peaer purfa oft ad endurtaka sig og segja sému
sdguna pvi ad starfsfélk skélanna virdist almennt ekki vera ndgu vel upplyst
um stodu peirra. Um petta segir Lina:
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[...] eins og ef ég vil fa ad vera inni ef mér er kalt a puttunum, af
bvi ad stundum er manni mjog kalt @ puttunum; pa frosna peir
og ég get ekki hreyft pa [...]. Eg bid um ad f4 ad fara inn og nlina
er nybyrjad bara ad laesa skélanum pannig ad pegar pad eru
friminGtur pa komumst vid ekki inn [...]. Eg hef oft spurt hvort
ég meetti vera inni, pau segja bara: ég hef aldrei heyrt um petta
og pu verdur bara ad bidja mémmu pina ad skrifa mida (vidtal
vid Linu, 25.02.2014).

Disa er haeglat stulka 4 midstigi sem finnst gaman ad vera Gti i frimindtum og
fer it pd ad hun sé kannski ekki alltaf feer um pad: ,,Stundum tek ég dkvordun
um ad bara fara at pvi mér finnst leidinlegt inni“ (vidtal vid Disu, 21.02.2014).
begar hun parf ad vera inni lendir hin stundum i pvi ad vera sagt ad fara ut
og parf pa ad utskyra og svara fyrir sjdkdéminn: ,, ... P4 er mér stundum sagt
ad fara Ut en pa reyni ég ad segja pad sem ég get um gigtina og pa er mér
stundum bara hleypt inn i stofuna” (vidtal vid Disu, 21.02.2014).

4.4 Adbunadur

Adbunadur i skélum skiptir miklu mali fyrir 61l born og kannski sérstaklega
born sem glima vid langvinna sjukdéma eins og gigt. bau purfa, svo ad deemi
séu tekin, stdla og bord, sem henta peim, og adstodu par sem pau geta farid
og hvilt sig stutta stund. bad getur verid erfitt fyrir bérn med gigt ad sitja lengi
kyrr og pvi er gott fyrir pau ad hafa frelsi til ad hreyfa sig i kennslustundum.
Einnig getur pad hjalpad mikid ef pau geta haft tolvu til ad vinna verkefni i
skélanum og leyfi til ad vinna heimavinnuna sina i tolvu.

Tveer stulknanna, sem ég taladi vid, soégdu ad oft veeri erfitt ad bera
toskurnar vegna verkja i 6xlum. Lina sagdi ad oft pyrfti ad bera mikid og ad
hun myndi gjarnan vilja vera laus vi6 ad bera toskuna alltaf a milli heimilis og
skéla (vidtal vid Linu, 25.02.2014). Disa er svo heppin ad hafa
umsjénarkennara sem pekkir vel til barna med gigt og er jafnframt afar
Urraedagdd og lausnamidud. Kennari Disu kom med pa hugmynd ad Disa
fengi tvo sett af bokum, eitt heima og annad i skélanum, svo ad hdn pyrfti
ekki ad bera pungar bakurnar a milli heimilis og skdla alla daga. Lausnir af
pbessu tagi geta létt gigtarbornum lifid mikid og var pessi lausn mjog gdéd fyrir
Disu sem feer verki i axlirnar undan pungri skdlatéskunni: ,, ... ég fee illt i
axlirnar af skdélatoskunni og kennarinn leetur mig hafa bakur heim ... pa
geymir madur skolatoskuna i skélanum og svo a fostudogum pa tek ég
skélatoskuna heim* (vidtal vid Disu, 21.02.2014). Kennarinn hefur einnig
ordid sér uti um dynu sem er til taks i kennslustofunni ef Disa parf 4 ad halda.
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Stdélarnir, sem bornin i bekknum sitja a, eru mishair og geetir kennarinn pess
ad Disa hafi pann stdl sem hentar henni best. bad getur reyndar valdid dalitilli
togstreitu medal barnanna ef parf ad bidja pau um ad skipta svo ad Disa fai
rétta stélinn en umraaddur stéll er i haefilegri haed fyrir Disu. Stundum snyr
Disa stélnum vid og notar bakid til ad stydja vid bringuna og segir hun pa
alagid 4 halsinn verda minna. Kennari hennar hefur lagt sig fram um ad finna
lausnir svo ad Disu lidi betur og audvelda henni ad stunda namid. Litid atridi,
sem po getur skipt miklu mali, er ad kennarinn hefur kennt Disu annad grip
um skriffaerin sem léttir alag & hendur og audveldar henni ad skrifa (vidtal vid
Heidu og Disu, 21.02.2014). Umsjdnarkennari Linu leyfir tolvunotkun i timum
og léttir pad Linu lifid mikid par sem oft reynist erfitt ad halda & skriffaerum
og skrifa (vidtal vid Linu, 25.02.2014). Eins og sja ma af pessu skiptir miklu
mali ad umsjénarkennarar sem og adrir kennarar séu vel med a nétunum,
vinni med nemendum sinum og hjalpi peim ad finna leidir og verkfeeri sem
peir purfa til ad geta sinnt ndminu svo vel sé.

Adda hafdi tvd mismunandi bord i skdlanum sinum, annad hatt sem hun
gat stadid vid og hitt venjulegt, og gat hin gat notad pau eftir pvi sem henni
hentadi best. Pegar hun fluttist yfir 4 efsta stig grunnskélans var skipulagid
pannig ad bekkurinn hennar flutti sig & milli stofa eftir namsgreinum og var
bekkurinn pvi sjaldan eda aldrei i somu stofu allan daginn. betta gerdi pad ad
verkum ad erfidara var um vik ad bjéda upp a pessa lausn auk pess sem Adda
afpakkadi bordin pvi henni er mjég umhugad um ad skera sig ekki dr hdpnum
med bvi ad vera med 6druvisi bord en bekkjarfélagarnir (vidtal vid Oddu,
10.02.2014).

Einungis einn peirra grunn- og framhaldsskdla, sem vidmalendur minir
stunda, hefur séfa, setustofu eda horn par sem nemendur geta sest og hvilt
sig ef porf er & eda haft til afnota pegar peir treysta sér til daemis ekki at i
friminutur.

M&dir Kloru sagdi ad ef Klara treysti sér ekki Ut i friminatum pa sitji hin
inni a skrifstofu: ,,Ef han fer ekki ut i frimindtur pd faer hun ekki ad vera inni i
skolastofunni ad hvila sig eda neitt svoleidis, han parf bara ad sitja inni a
skrifstofu ... ja eda parna hja ritaranum ... mér finnst pad dalitid leidinlegt”
(viotal vid Emmu, 04.03.2014). M6dir Kléru sagdi ad hun hefdi dskad eftir pvi
ad Klara fengi ad fara a bdkasafnid og vera par til deemis pegar bekkurinn
hennar er i ipréttum og Klara er ekki med. bad gekk i byrjun en svo breyttist
eitthvad og Klara er nina latin sitja i salnum og fylgjast med ipréttunum hja
hinum krokkunum. Emma er ekki satt vid petta fyrir hond dottur sinnar og
atlar ad tala vid skélann vegna pessa. Henni finnst leidinlegt ad Emma purfi
ad horfa a bekkjarfélagana i ipréttum og geta ekki tekid patt. Hin bendir a ad
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bokasafnid sé opid 4 pessum tima. bar sé notalegt horn til ad sitja i og ad
Klara purfi ekki neina sérstaka gaeslu pannig ad pad purfi ekki ad sitja yfir
henni. Skélinn er buinn ad sampykkja ad Utvega betri stél handa Kl6ru til ad
hafa i kennslustofunni og auk pess grjénapuda sem hun getur hvilt sig i ef hiin
parf @ pvi ad halda i kennslustund. Pad eru lidnir nokkrir manudir sidan petta
var sampykkt en ekkert bélar 4 stélnum og pudanum. Einnig stendur til ad
Emma fai hvildaradst6du i skdlanum (vidtal vid Emmu, 04.03.2014).

Areiti i skélastofum getur verid mikid auk pess sem stundum er erfitt ad
sitja lengi vid verkefnavinnu, sérstaklega pegar verkir eru til stadar. bvi getur
verid gott ad komast smastund i burtu ef lidanin er ekki géd. [ skéla Linu
skortir adstodu fyrir nemendur til ad setjast nidur og hvila sig. Lina sagdi ad
rymi hefdi verid par sem séfar voru en pad var tekid undir adstédu fyrir
tolvur. Krakkarnir i skélanum kvortudu yfir pvi ad séfarnir hefdu verié teknir
og svorin, sem pau fengu, voru ad pad sé ekki til peningur fyrir nyjum séfum.
Pegar Lina var spurd ad pvi hvad han geri ef hun purfi ad fa hvildartima sagdi
hun ad pad hefdi komid fyrir ad hun hefdi sagst purfa a salerni og hafi hin
farid pangad til ad fa sma tima til ad hvila sig (vidtal vid Linu, 25.02.2014).
Anna hafdi svipada sogu ad segja Ur framhaldsskélanum. bar voru séfar sem
voru fjarlaegdir og ekkert kom i stadinn pannig ad engin adstada er par fyrir
hana purfi hiin ad draga sig i hlé og hvila sig (vidtal vid Onnu, 25.02.2014).

Tinna ma&dir Linu undrast yfir pvi ad ekki sé meira lagt i hisbanad i
skélunum. Henni finnst ekki haegt ad eetlast til pess ad born sitji meira og
minna allan daginn vid vinnu sina 4 stélum og vid bord sem passa peim engan
veginn: , pad er alltaf verid ad tala um ad sitja bein i baki og svona ... pu gerir
bad ekki a stélum sem eru ekki gddir ... madur veit pad bara”. Hin sagdi ad
sem demi maetti nefna ad stdlarnir, sem Lina doéttir hennar og hennar
samnemendur sitji 4, séu ekki med studningi vid bakid sem er sleemt fyrir
flesta og sérstaklega bérn eins og Linu (vidtal vid Tinnu, 25.02.2014).

Sjukrakennsla er nokkud sem bérn med langvinna sjukdéma eins og gigt
burfa stundum & ad halda til pess ad geta sinnt nami sinu. | I6gum um
grunnskola er gert rad fyrir ad born, sem glima vid langvinna sjukdéma, eigi
rétt 4 sjukrakennslu og er pad skylda skélans ad sja til pess ad nemendur fai
menntun vid hafi. Sjukrakennsla felst i pvi ad nemendur fa kennslu
annadhvort heima hja sér eda 4 sjukrastofnun. Hversu marga tima barn getur
fengid & viku i sjukrakennslu er hvorki tekid fram i I[6gum um grunnskdla né i
reglugerd um nemendur med sérparfir i gunnskdla. Samkvaemt pvi ma reikna
med ad pad sé i hondum skdlastjérnenda ad uthluta timum i sjukrakennslu.
Ein stulkan, sem ég raeddi vid, hafdi notid sjukrakennslu um lengri og skemmri
tima. M&dir hennar, Bara, sagdi ad pad hefdi ekki gengid alveg prautalaust
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fyrir sig ad fa sjukrakennslu fyrir déttur sina. Eftir mikil veikindi Oddu, sem
urdu pess valdandi ad hun missti mikid dr skdéla, fér Bara ad velta fyrir sér
réttindum déttur sinnar til menntunar og hellti sér i ad kynna sér 16g og
reglugerdir. Hin komst ad raun um ad doéttir hennar atti rétt 4 pvi ad fa
sjukrakennslu. bPar sem ekki reyndist audvelt ad fa sjukrakennslu fyrir Oddu
leitadi Bara til Sjonarhdls sem er radgjafarmidst6d sem veitir faglega og
6hada radgjof fyrir adstandendur barna sem eiga vid langvarandi veikindi og
fotlun ad strida. bar fékk hin adstod vid ad fa sjukrakennslu fyrir dottur sina
(viotal vid Baru, 04.02.2014). Bara sagdi:

bu grefur pad ekkert svo audveldlega upp. Eg leitadi til
Sjonarhdls og fér svona pa leid [...]. Eg var buin ad raeda petta
adeins upp i skéla og pad var ekkert rosalega vel tekid i petta.
Sidan voru nokkrir fundir med sjukrapjalfara, lsekni, idjupjalfa,
skdlaskrifstofunni og skdlanum [...] og pa, sem sagt, fékk ég pad
i gegn [...], bu veist, med mikilli barattu ad hun eetti ju rétt a
heimakennslu (vidtal vid Baru, 04.02.2014).

Hér kemur aftur fram ad sidur er hlustad a pad sem foreldrar hafa fram ad
faera en sérfraedingar og segist Bara hafa farid vel yfir malin 8 fundunum med
Sjénarhdli og skdlanum en pad skiladi sér ekki fyrr en leeknir déttur hennar
kom & fund. Um pad sagdi hun: ,Bara pegar laeknirinn kom og sagdi
nakvemlega pad sama og pad sem ég sagdi pa var einhvern veginn hlustad”
(viotal vid Baru, 04.02.2014). Bara sagdi pad oft hafa verid afar slitandi og ad
mikil orka hafi farid i barattuna fyrir pvi ad dottir hennar fengi pa menntun
sem hudn atti rétt 4. begar Adda var spurd um hvad henni fyndist um ad fa
sjukrakennslu vildi hun litid um pad tala og gaf greinilega i skyn ad
sjukrakennsla veeri ekki i uppahaldi: ,, ... bara ekkert voda gaman sko, eda pu
veist, ég purfti ,,nattlega“ bara ad hafa hana — ég hafdi ekkert val” (vidtal vid
Oddu, 10.02.2014).

4.5 Félagsleg tengsl

Flestar eru stulkurnar sem raett var vid anaegdar med skélana sina. { raun tala
pbaer mest um samnemendur sina pegar peer eru spurdar alits 4 skélanum.
Alit, vidhorf og framkoma samnemenda virdist skipta miklu og pvi eldri sem
stulkurnar verda pvi meiri ahrif hafa skodanir og vidbrégd samnemendanna
a peer. Einnig skiptir pad stulkurnar miklu mali ad falla i hépinn og purfa ekki
alltaf ad vera ad utskyra og segja fra veikindum sinum en jafnframt vilja pzer
ad peim sé synd tillitsemi og skilningur vegna veikindanna. Pad kemur fram i
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vidtolunum ad pvi eldri sem stulkurnar verda pvi minni dstaeda pykir peim til
ad raeda sjukdominn. betta kemur berlega i 1jés pegar reett er vid Oddu sem
er & efsta stigi i grunnskodla, einnig pegar raett er vid Onnu, sem er i
framhaldsskdla, en paer eiga pad sameiginlegt ad finnast litil asteeda til ad
reeda sjukdéminn og pad sem honum fylgir. baer vilja falla i hépinn og ad
sjukdémurinn sé sem minnst i dagsljosinu. Madurnar segja mikilveegt ad
deetur peirra séu eins mikid og haegt er i samskiptum vié énnur born og ad
pbaer séu eins virkar og mogulegt er.

Emma hefur frd pvi ad Klara greindist med gigt verid peirrar skodunar ad
Klara atti ad fara i leikskdlann og skélann poé svo ad hun vaeri med verki og
2tti erfitt med ad stiga i feeturna. Emma sagdi ad hun teldi ad Klara hefdi
verio betur sett i leikskdlanum og ndna i skélanum vid ad reyna aé koma sér
i gang heldur en ad vera heima. Rokstuddi hin pad med pvi ad pad sé
audveldara ad gleyma vanlidan ef eitthvad sé um ad vera. | leik- og
grunnskélanum er alltaf eitthvad ad gerast. Par eru vinirnir og
félagsskapurinn er til stadar. Emma benti 4 ad 4 barnaspitalanum sé notud
svokollud leikmedferd, sem er vidurkennd og pekkt verkjamedferd hja
bornum, en leikmedferd felur pad i sér ad bornin tja sig i gegnum leikinn og
ad auki dreifir leikurinn huganum sem hjalpar til vid ad gleyma vanlidan.
Emma taldi ad pad veeri audveldara og taeki styttri tima fyrir KIéru ad koma
sér i gang med pvi ad vera innan um onnur born. Emma sagdist ekki hafa
heyrt um pad adur ad gigtarborn veeru medhondlud a pennan hatt og ad pau
foreldrarnir hefdu gefid sér gédan tima til ad raeda kosti og galla pessarar
adferdar. Nidurstada foreldra KI6ru var ad pad veeri pess virdi ad halda afram
a pessari braut. bau telja ad med pvi ad takast a vid verkina i leik og starfi eigi
Klara meiri moguleika @ pvi ad tengjast félagslega i skdlanum, hdn missi
minna Ur skéla og eigi eftir ad eiga audveldara med ad takast 4 vid veikindi
sin (vidtal vid Emmu, 04.03.2014).

Emmu finnst mikilveegt ad Klara hafi stjérnina 4 sjukdémnum eins mikid
og haegt er. ,,Eg vil ekki ad hun upplifi sig sem sjukling ... hin verdur ad hafa
stjérnina sjalf, annars er bara vodinn vis“ (vidtal vid Emmu, 04.03.2014).
Emma benti & ad Klara fengi pann verkalyfjaskammt sem hun geeti fengid og
ad ,verki umfram pad er ekki haegt ad leysa med verkjalyfjum pannig ad vid
verdum ad leysa pad einhvern veginn 6druvisi, pannig ad pa held ég ad
leikjamedferdin sé besta leidin til pess”. Hun lagdi aherslu 4 ad pessi adferd
hefdi virkad adur en Klara var komin & nzega lyfjamedferd og pvi hljoti
adferdin ad virka med lyfjunum. Emma sagdi mikilveegt ad Klara kunni
einhver bjargrad til ad takast a vid verkina pegar hun verdur eldri og vonar
ad leikmedferdin hjalpi til vid pad (vidtal vid Emmu, 04.03.2014).
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Disa sagdi ad pad veeri ekki alltaf skilningur hja krokkunum i bekknum
gagnvart henni, jafnvel p6 ad baedi hin og kennarinn hefdu utskyrt fyrir peim
og fraett pau um af hverju Disa parf stundum ad fa sérdrreedi. HUn sagdi ad
krakkarnir skilji pad ekki, pau spyrji mikid til daemis af hverju hin fai ad vera
inni. betta finnst Disu leidinlegt og segir ad kannski 6rli 8 6fund i hennar gard
begar pad er kalt Uti og hun getur ekki verid Uti vegna gigtarinnar. Hun saggoi
einnig ad pad kaemi lika stundum fyrir ad hin pyrfti ad Utskyra fyrir kennurum
og starfsfélki af hverju hudn sé inni i frimindtum: ,, ... mér finnst pad stundum
leidinlegt ... af pvi ad ég parf ad segja petta aftur og aftur og eiginlega alltaf
pbad sama“ (vidtal vid Disu, 21.02.2014).

Lina sagdi ad hun hefdi idulega fengid spurningafléd fra krokkunum i
bekknum ef hun komi til deemis of seint. betta fannst henni ekki gott og
sagdist ekki hafa vitad hvernig hun atti ad svara krokkunum (vidtal vié Linu,
25.02.2014). Malid leystist med pvi ad umsjénarkennarinn hélt bekkjarfund
og farid var yfir malin. Lina sagdi ad nuna sé petta betra en krakkarnir komi
b6 stundum med kjanalegar spurningar. HUn sagdist einnig finna fyrir pvi
pbegar hun segi sjalf fra pa sé ekki skilningur fyrir hendi. begar Lina var spurd
hvort vinir hennar stydji hana ekki ef eitthvad kemur upp a svarar han pvi til
ad stundum standi vinkonurnar vid bakié 4 henni en stundum séu paer ekki
til stadar og pa standi hun a eigin fétum. bad er greinilegt ad petta getur verid
haréur heimur og Lina sagdi ad pad komi fyrir ad henni sé ekki syndur
skilningur:

[...] ef ég kemst kannski ekki & sefingu og mér er rosalega illt i
fétunum eda illt i hausnum [...]; pa fee ég ad heyra pad fra
annarri vinkonu [...], hun er ad ,.feika® ad henni sé illt i hausnum
af pvi ad hun nennir ekki a 2fingu [...], eitthvad svona, pu veist,
ég fee alveg eitthvad svoleidis & mig [...] (vidtal vid Linu,
25.02.2014).

Pé ung sé er Lina hord i horn ad taka og hefur munninn fyrir nedan nefid og
segir folki bara ad ef pad vilji ekki trda sér pa sé pad bara pannig, en pad er
greinilegt ad athugasemdir af pessu tagi fra vinum og skdélafélégum geta szert.
Lina sagdi ad stundum heyri hdn krakkana segja ad pau vildu hafa gigt svo
bau slyppu vid skéla og ad vera uti i frimindtum og er han 6feimin vid ad segja
peim hvernig hennar veruleiki er:

Veistu hvad pad er miklu betra ad fa ad labba og gera eitthvad
skemmtilegt og reyna ad gera eitthvad med 6llum hinum heldur
en ad hanga inni og vera ein heima og drepast og pu veist [...].
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Pau halda ad petta sé bara einhver pinulitill hausverkur og
magaverkur og pinu illt i fétunum [...]. Eg sagdi bara: betta er
ekkert eins og einhver sé ad klipa pig i fétinn, sko, eda klipa pig
i magann, petta er vont og trudu mér: pu villt ekki fa pessa verki
— sama hvad pu segir pa viltu pad ekki. En pau tria mér samt
ekki (vidtal vid Linu, 25.02.2014).

Pegar Lina var spurd hvad sé mikilvaegast i lifinu var hin ekki lengi ad svara
og sagdi ad mikilvaegast af 6llu veeri ad eiga fjolskyldu og vini. Hun taladi um
ad pad veeri gott ad eiga vinkonur og vini en ad fjdlskyldan og heilsan sé pad
mikilvaegasta: ,, ... ef mamma veeri ekki til ad stydja mig hérna og segja mér
allar pessar jakveedu hlidar pegar ég er i neikvaedu skapi pa veit ég alveg hvar
ég veaeri nina.” HUn sagdi ad vinkonur og vinir veeru mikilvaegir en ad hdn vildi
ekki syna peim vanlidan sina: ,, ... ég syni pad ekki pvi mig langar ad hafa
gaman fyrir framan peer (vinkonurnar) ... ekki vera i pirrudu skapi ... “ Lina
sagdi ad pad kosti stundum ad hun taki vanlidan sina ut a fjolskyldunni pegar
heim er komid. Lina hefur mikid ad segja og sagdi ad stundum kaemu dagar
pbar sem henni fyndist lifid alveg i rust: ,,En pu veist, madur litur bara a
neikvaedu hlidina, madur litur ekki a jdkveedu hlidina, bara pad sem er buid
ad gerast vont i lifinu.” pegar hér var komid sdgu baetti médir hennar vid: ,,En
ba segi ég oft vid pig en hvad med allt petta g6da?“ Og Lina svaradi um heel:
,0g pa kannski byrjar madur ad atta sig 4 pvi ad ég a ekkert 6murlegt lif; pad
er bara ad koma eitthvad gedveikt skemmtilegt fram undan” (vidtal vid Linu
og Tinnu, 25.02.2014).

Adda var frekar famal um reynslu sina af grunnskdlanum, sagdi allt vera i
lagi og ad pad sem skipti mestu i sambandi vid grunnskdlann veeri ad hitta
vini sina og vera i sambandi vid pa. Pad er greinilegt ad Oddu finnst ekki
gaman ad raeeda um gigtina, skélann og pad sem pvi fylgir. Hin sagdi alla
kennara vera fina og taka tillit til sin en pegar hudn var spurd nanar kom i ljés
ad pad er kannski ekki alveg pannig en Adda vildi ekki reeda pad neitt frekar.
Pegar hun var spurd hvernig pad veeri ad koma i skélann aftur eftir ad hafa
verid lengi i burtu vegna veikinda sagdi hin pad ekki vera neitt sérstaklega
erfitt eda dpaegilegt og baetti svo vid:

En pad er samt ekkert skemmtilegt, pu veist, ad hafa ekkert
komid i skélann i gedveikt langan tima og koma sidan allt i einu,
en pu veist [...], pad er ekki beint erfitt [...], ég veit pad ekki alveg
(vidtal vid Oddu, 10.02.2014).
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A unglingsarunum eru vinirnir mikilvaegir og & pessum arum myndast oft &
tidum vinasambond sem endast Ut sevina. Adda sagdi ad hun tilheyri stérum
vinkvennahdpi og ad hun etti eina bestu vinkonu (vidtal vid Oddu,
10.02.2014). Pad ad vera lengi i burtu Ur skélanum getur lika raskad
félagslegri stodu og tengslum innan vinahdpsins. Um pad sagdi Adda:

[...] sko, pegar ég kem ekki i skélann hérna pa [...] lika ut af pvi
vid vorum svo margar, pad er adeins 6druvisi nuna [...] pa
,nattlega” foru paer bara yfir 4 naestu stelpu og gleymdu mér eda
bu veist. En samt, pu veist, ja svona er petta pegar madur er i
stérum vinahdp (vidtal vid Oddu, 10.02.2014).

Adda sagdi jafnframt ad p6 svo ad petta hefdi kannski verid nokkud erfitt pa
hefdi ekki tekid langan tima ad komast inn i vinahdépinn aftur: ,, ... en ég a svo
—baer eru svo gédar, pu veist —vid erum svo gédar vinkonur* (vidtal vid Oddu,
10.02.2014). Bara, médir Oddu, sagdi mikilveegt ad Adda haldi tengslum vid
vinahépinn og lagdi dherslu @ ad Adda sé eins virk og haegt er. HUn hefur lagt
aherslu 4 ad pé svo ad Adda hafi oft & tidum ekki komist i skélann & daginn
vegna gigtarinnar, pa fari hdn og hitti vinkonur sinar seinni part dags eda a
kvoldin svo ad tengslin vid vinina rofni ekki (vidtal vid Baru, 04.02.2014).
begar Adda var spurd ad pvi hvad veaeri mikilveegast, hikar hin en sagdi svo: ,,
... veit pad ekki — laera — ég veit pad ekki ... bara eiga gdda vini eda eitthvad”“
(vidtal vid Oddu, 10.02.2014). Pad kom berlega i ljés i vidtalinu vid Oddu,
badi i pvi sem hun sagdi sem og i latbragdi hennar, ad han vill sem minnst
um veikindi sin og afleidingar peirra tala: ,,Mér finnst bara ekkert gaman ad
tala um petta og svona“ (vidtal vid Oddu, 10.02.2014). Svo mdorg voru pau
ord.

Anna hefur att erfitt med ad segja samnemendum sinum frd sjukdémnum
og deila med peim reynslu sinni. Pad eru einungis prir nemendur i
framhaldsskélanum sem vita ad hun er med gigt. HUn segist vera nybuin ad
segja sessunaut sinum fra pvi ad hun veeri med gigt og vidbrégdin fra henni
voru vorkunn en pad er nokkud sem Anna kaerir sig ekki um og var fljét ad
|ata sessunautinn vita ad hun hefdi haft gigt i ellefu ar og pyrfti ekki vorkunn
(vidtal vid Onnu, 25.02.2014). Sé horft til vidbragda sessunautar Onnu ma
kannski draga pa alyktun ad ein astaeda pess ad hun er treg til ad raeda um
og lata vita af sjukdéminum sé ad Anna vill vera & jafningja grundvelli i
skélanum, keerir sig ekki um medaumkun eda annad sem veldur pvi ad hin
skeri sig of mikid ur hépnum. Ljést er ad vidbrogd samnemenda skipta
téluverdu mali fyrir Onnu. HGn er smatt og smatt ad préfa sig afram med pad
ad segja peim fra. Anna sagdist einnig hafa sagt einum bekkjarbrédur fra
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pbessu og hann sagdi einfaldlega: ,Mér er alveg sama hvort pu ert veik eda
ekki — pu ert alltaf sama Anna.” Anna var satt vid vidbrogd bekkjarbrédurins
og sagdist hafa viljad segja honum frd pessu af pvi ad hun vissi ad hann feeri
ekkert ad velta sér upp Ur pessu. Anna gerir sér grein fyrir pvi ad liklega er
betra ad segja fra og reyna med pvi ad 6dlast skilning samnemenda sinna og
hefur pvi sett sér markmid par ad Idtandi. HUn zetlar ad vera buin ad segja
samnemendum sinum fra gigtinni i lok mars (vidtalid var tekid 25. febraar
2014). Hins vegar minntist Anna ekkert 8 markmid vardandi pad ad upplysa
kennarana (vidtal vid Onnu, 25.02.2014).

Helstu nidurstodur pessarar rannséknar syna ad reynsla vidmalenda
minna af skélagongunni er almennt jakvaed pod svo ad ymislegt sé i umhverfi
og innra skipulagi skdlanna sem megi baeta. Fram kemur ad &synileiki
gigtarinnar virdist hafa talsverd ahrif & pad hvort vidmalendum minum er
syndur skilningur i skélanum. Bodskiptakerfi skdlanna parf ad baeta og pad
vantar talsvert upp 4 ad su freedsla og pau skilabod, sem vidmaelendur minir
veita inn i skélana, skili sér. AGbunadur fyrir born med langvarandi veikindi er
heldur slakur og virdist pad vera undir pvi komid hversu lausnamidadir
umsjonarkennararnir eru hvada eda hvort lausnir eru fundnar. Félagsleg
tengsl vibmeelenda minna eru géd og nd stulkurnar ad vidhalda tengslum
sinum vid samnemendur og vini pratt fyrir ad vera jafnvel i lengri tima fra
skéla vegna veikinda sinna.
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5 Umra0da

[ bessum kafla verda nidurstédur rannséknarinnar skodadar og paer settar i
fraedilegt samhengi. Dregnar verda dlyktanir Ur nidurstodum vardandi
upplifun barna og foreldra af skdlakerfinu. Hvert og eitt pema verdur reett
sérstaklega en pemun, sem birtust i rannsékninni, eru mjég samtvinnud. bvi
er oft erfitt ad greina a milli peirra og pess vegna skarast umraedan ad
einhverju leyti.

Nidurstodur rannséknarinnar gefa innsyn i reynsluheim vidmeelenda
minna og segja eingdngu sogu peirra einstaklinga sem reett var vid og er hér
pvi ekki um hinn endanlega og eina sannleika ad raeda. bar sem mikill
samhljomur er i peim s6gum, sem stulkurnar og maedur peirra segja i pessari
rannsékn, ma zetla ad reynsla vidmalenda minna af skélakerfinu sé ekki
frabrugdin reynslu annarra og pvi megi draga af peim dkvednar alyktanir.

5.1 Hefur dsynileikinn ahrif ?

Rannsdknir syna ad foreldrum langveikra barna finnist peir fa meiri studning
ef sjukdémur barna peirra er synilegur (Huygen, Kuis, og Sinnema, 2000). |
bessari rannsdkn birtist pessi ahersla itrekad i ordum maedranna en peim
bykir dsynileiki gigtarinnar standa i vegi fyrir pvi ad peim og daetrum peirra
sé syndur skilningur og ad peer fai pann studning sem paer purfa a ad halda.
Maedurnar sogdu ad dsynileiki sjukddmsins vezeri erfidur en jafnframt
gloddust paer yfir pvi ad daetur peirra baeru ekki sjaanleg merki pess ad vera
med langvinnan sjukddém. Vegna pess hve gigt er litt synilegur sjukdémur
hafa paer madur, sem raett var vid, oft purft ad berjast fyrir réttindum daetra
sinna og s6gdu paer ad pad geeti tekid verulega 4. Fram kom i rannsdkn Guell
(2007) ad ad bérnin sem patt toku i rannsokninni voru pakklat fyrir ad veikindi
peirra voru ekki synileg en peim fannst jafnframt erfitt ad utskyra fyrir 5drum
ba verki sem pau héfdu og ad pad veeri ekki audvelt ad fa samhygd vegna
einhvers sem veeri 6synilegt. | raun voru flest barnanna i rannsékninni
sammala pvi ad verkir vaeru nokkud sem pau téludu ekki um, enda veeri
enginn tilgangur med ad reeda pa pvi enginn myndi skilja pau hvort sem vaeri
(Guell, 2007).

Su stadreynd ad gigt er ekki synilegur sjukdémur og er par ad auki
sveiflukenndur og misjafn fra degi til dags gerir stilkunum oft erfitt fyrir i
skélanum. [ vidtélunum kom fram ad gigt sé pess edlis ad barn med gigt getur
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til deemis tekid patt af fullum krafti einn daginn en kannski ekki pann naesta
og hafi pad ad 6llum likindum ahrif a skilning baedi kennara og samnemenda
i skélanum. Born med gigt vilja gleymast pegar stundaskrar eru gerdar, einnig
begar hreyfing og ferdir eru skipulagdar a vegum skélanna. bad getur — svo
demi sé nefnt — verid sart ad komast ekki med i hjélaferdir med bekknum
eins og Lina upplifdi i sinum skéla. [ nidurstédum rannséknar Guell (2007) er
sagt fra stulku sem gat ekki, veikinda sinna vegna, farié i hjdlaferd med
bekknum sinum. Su stulka tok til sinna rada og gerdi sinar eigin dzetlanir til
bess ad fa ad upplifa eitthvad skemmtilegt eins og samnemendur hennar en
skélinn  hafdi radstafad henni i annan bekk vid leerdém a medan
skélafélagarnir voru i skemmtiferd. Einnig kom fram i rannsékn Guell (2007)
ad bornunum i rannsékninni potti mikilvaegt ad finna leidir til pess ad komast
af og geta lifad lifinu. [ tilviki Linu pa gerdi skélinn ekki rad fyrir veikindum
hennar i skipulagningu hjélaferdarinnar, pé svo ad buid veeri ad gefa
skélanum upplysingar um sjukdém hennar. Lina fann lausn sem hentadi
henni svo hun keemist med i ferdina. Hun zetladi ad fara a rafmagnsvespu.
Starfsfdlki skélans leist ekki @ pa lausn vegna pess ad i skélanum var bannad
ad vera a rafmagnsvespum. Ljost er ad starfsfolk skélans fer eftir akvednum
reglum sem skolinn setur en parna var mikilvaegt ad bregfast vid
lausnamidadri nalgun Linu og syna sveigjanleika med tilliti til pess ad Lina er
med sjukdom sem hamlar pvi ad hun geti hjdélad langar vegalengdir &
venjulegu hjoli. Med pvi ad syna ekki sveigjanleika og leyfa rafmagnsvespur i
ferdum var Lina gerd o6virk og i raun utilokud fra patttoku i ferd med
samnemendum sinum en patttaka er eitt af lykilhugtokum skéla an
adgreiningar, baedi i ndmi og félagslegum athéfnum (Déra S. Bjarnason og
Gretar L. Marindsson, 2007). Prongsyni samraemist & engan hatt
hugmyndafraedi um skéla an adgreiningar og ytir jafnvel enn frekar undir
mismunun. b6 svo ad skélinn hafi dregid til baka bannid a rafmagnsvespum i
ferdinni var pad of seint fyrir Linu par sem hennar upplifun var mjog neikvaed
og vildi hin ekki nyta sér rafmagnsvespuna af peim sékum. [ rannsékn
Kliebenstein og Broome (2000) kemur fram ad neikvaett viomot og utilokun
hafi mikil dhrif 3 nemendur med langvinna sjukdéma. Wolfgang Edelstein
(2008) segir ad lydraedislegir skolar studli ad eflingu nemenda sinna, rjufi
einangrun og tengi pd skdlasamfélaginu. Daemid hér ad ofan synir ad vid
skipulagningu pessarar ferdar var ekki hugad ad pvi ad efla og rjufa
einangrun. bad er mikilvaegt, b6 svo ad reglur séu naudsynlegar innan veggja
skdlans, ad sveigjanleiki sé til stadar og ad umsjénarkennarar og annad
starfsfélk muni eftir og taki tillit til peirra nemenda sem af einhverjum sékum
geta ekkifetad somu slddir og fjoldinn. Sé pad gert audveldar pad nemendum
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sem glima vid langvinn veikindi, eins og gigt, ad taka patt og vera partur af
skoélasamfélaginu.

pegar 6synileikinn er skodadur kemur i hugann hvort almennt sé haetta 4
ad bérn med langvinna sjukdéma séu ofverndud af foreldrum og 68rum sem
ad peim koma. begar ummaeli foreldra sem toku patt i rannsdkn Huygen, Kuis
og Sinnema (2000) eru skodud kemur medal annars i ljés ad foreldrar veiku
barnanna hofdu tilhneigingu til ad ofvernda pau og hafdi pad ahrif & pad
hversu sjalfstaed boérnin urdu.

Ahrif 6synileikans kom fram i leikskélanum hja Kléru pegar Emma médir
hennar skyrdi fra pvi i leikskdlanum ad Klara vaeri med gigt og deildarstjérinn
a leikskdlanum sagdi ad pad s=xist ekkert & Kloru i leikskélanum. Sidan, pegar
Klara ,komst ekki i gang” einn daginn og sjukdémurinn varé par med
synilegur, breyttist stadan og starfsfolk leikskélans fér ad bera Kloru um allt
og med pvi ad ofvernda hana. Rannsdkn Huygen, Kuis og Sinnema (2000)
leiddi pad i ljés ad born med gigt fa meiri studning fra foreldrum sinum en
bornin i vidmidunarhdépnum. bPau fa einnig meiri studning fra adstodarfolki
(e. professional helpers) og ad 6llum likindum fa pau einnig meiri studning
fra kennurum sinum (Huygen, Kuis og Sinnema, 2000). Hill (1999) bendir 4 ad
ofverndun sé ekki af hinu géda og ad hagsmunum barnsins sé betur borgid
ef til pess séu gerdar sanngjarnar krofur auk pess sem pad komi sér einnig
betur fyrir barnid Gt fra félagslegum sjénarmidum.

Pad sem hér hefur komid fram rennir stodum undir pad ad dsynileikinn
hafi ahrif 4 pad hvort og pa hvada lausnir eru til stadar i skélanum fyrir born
med sjukddm eins og gigt. Pad er mikilveegt ad skdlakerfid sé sveigjanlegt og
treysti peim upplysingum sem foreldrar og nemendur veita og nyti peer til ad
koma til méts vid nemendur sina pannig ad peim farnist sem best badi ndms-
og félagslega.

5.2 Er skilningur innan skélanna ?

Hugmyndafreedi skdla an adgreiningar leggur rika aherslu a skilning a
margbreytileikanum, skilningur 4 pvi ad ekki eru allir eins og pad eiga ekki
allir ad vera eins. begar heimasidur peirra skéla sem vidmalendur minir
stunda voru skodadar kom i ljés ad um helmingur skélanna ték pad fram a
heimasidum sinum ad unnid veeri eftir hugmyndafraedi skola an adgreiningar.
Pad parf p6 ekki ad pyda ad peir sem ekki taka pad fram vinni ekki samkveemt
hugmyndfraedinni, alfarid eda ad einhverju marki. Fram kemur i nidurstodum
rannsoknar Johonnu Karlsddttur og Hafdisar Gudjénsdattur (2010) ad stefna
yfirvalda um skéla an adgreiningar hefur vakid upp umraedur innan skélanna

61



og er ymislegt gert til ad framfylgja l6gum um skdla an adgreiningar og eru
skdlastjornendur og kennarar vakandi yfir rétti nemenda sinna.

Lidur i pvi ad syna skilning er ad hlusta a parfir nemendanna. Hlusta parf
a born med langvinna sjukdéma eins og gigt, veita parf svigrum en gera
jafnframt haefilegar kréfur og syna skilning. | rannsékn Guell (2007) kemur
fram ad bérn med gigt hafi frd unga aldri innsyn i sjukdém sinn og ad pad sé
Ohaett ad treysta peim og fela peim dbyrgd. betta kemur einnig fram i mali
Emmu sem sagdi ad dottir hennar veeri, pratt fyrir ungan aldur, fullfaer um ad
meta dastand sitt og hvad hun geti 3 hverjum tima. betta stydja einnig
nidurstodur rannsdknar Ragnheidar Axelsddttur (2011) en par kemur fram
ad born vilja vera virk pegar kemur ad dkvardanatokum vardandi skdlagdngu
peirra og félagslif.

Maedur stulknanna, sem téku patt i rannsdkninni, [6gdu a pad aherslu ad
peim paetti i raun mikilveegast i sambandi vid skélagéngu deaetra sinna ad peer
hefdu jakveedan og skilningsrikan kennara sem taeki tillit til pess ad deetur
peirra vaeru med sjukddm sem hefur ahrif 4 lidan peirra og athald vid vinnu i
skélanum og heima. Rannsdkn, sem kannadi vidhorf kennara gagnvart pvi ad
hafa nemendur med langvinna sjukdéma i kennslustofunni, syndi ad
kennarar almennt hafa jakveett vidhorf gagnvart pessum nemendum (Olson
o.fl., 2004).

Fram kemur i rannsdkninni ad skilningur er mismikill hja
skolastjornendum og kennurum og hafa viomeelendur minir stundum purft
ad glima vid neikveed vidhorf og skilningsleysi gagnvart sjikdémnum. Déra S.
Bjarnason og Gretar L. Marindsson (2007, bls. 53) benda & ad skdlinn hafi
mikil ahrif 8 hegdun og hugsun peirra sem i skélanum starfa og pad hafi aftur
ahrif a vidhorf til fjdlbreytileika. bad léttir lif yngri stulknanna tveggja, Linu og
Disu, ad umsjénarkennarar peirra eru jdkvaedir og reyna ad gera pad sem i
peirra valdi stendur til ad stualkunum lidi vel i skélanum. Hvad vardar
leikskélann — pa vard breyting a vidhorfi pegar starfsfélki vard 1jost ad Klara
var i raun med sjukddm sem hafdi dhrif 4 hennar daglega lif. bvi ma segja ad
samkvamt nidurstodum rannsdknarinnar séu kennarar almennt jakvaedir i
gard nemenda med langvinna sjukdéma.

P6 svo ad fram komi ad kennarar séu almennt jdkvaedir og syni skilning pa
virdist pad ekki eiga vid um alla kennara og potti stulkunum pazer ekki alltaf
njéta skilnings innan skélanna. | skélunum rikja reglur og ber kennurum ad
fylgja peim og getur pad hugsanlega valdid togstreitu hja kennurum pegar
peir standa frammi fyrir pvi ad gera undantekningar. Nidurstédur rannsdknar
Kliebenstein og Broome (2000) leiddu i ljos ad kennarar h6fdu dhyggjur af pvi
ad peir gerdu minni kréfur til nemenda med langvinna sjukdédma en annarra
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nemenda. S6gdu kennararnir ad peir settu erfitt med ad gera sér grein fyrir
hversu miklar krofur zetti gera til nemenda med langvinna sjukdéma sem
hefdu misst Ur skdla og vaeru ekki komnir eins langt og adrir nemendur i
naminu. A8 sama skapi hofdu peir ahyggjur af pvi ad peir ofverndudu
nemendur med langvinna sjukdéma (Kliebenstein og Broome, 2000). | ljosi
pessara nidurstadna er mikilvaegt ad kennarar og starfsfélk lzeri ad skynja
eigin togstreitur og ad vinna med paer svo ad hagsmunir nemenda verdi avallt
i forgrunni.

Stdlkurnar téludu allar um ad pad skipti miklu mali ad fa ad nyta sér télvu
vid heimanam og vinnu i skélanum, en peim fannst ekki alltaf vera skilningur
fyrir pvi hja kennurum. Geti paer nytt sér télvu eru meiri likur & ad paer nai ad
ljuka verkefnum og ad dagurinn gangi betur fyrir sig med tilliti til sjukdémsins.
Ferguson (2008) leggur aherslu @ ad pau verkfeaeri, sem a parf ad halda, séu til
stadar og nefnir hun sérstaklega ad um geti verid ad reeda taeknibinad og ad
bad sé mikilveegt ad hver og einn fai ad sinna sinu ndmi a sinn hatt.

Onnu, sem er nemi 4 framhaldsskdlastigi, finnst ekki pess virdi ad upplysa
og freeda kennara um sjukddém sinn pvi hun hafdi neikveeda reynslu af pvi og
var pess fullviss ad pad skiladi engu og vaeri bara ,vesen” eins og hun ordadi
bad. [ I6gum nr. 92/2008 um framhaldsskéla kemur fram ad framhaldsskélar
eigi ad veita peim sem eiga vid langvarandi veikindi ad strida sérstakan
studning. Fram kom i vidtalinu vid Onnu ad deildarstjéri og afangastjori, sem
kunnugt er um sjukdém hennar, hafi séd til pess ad hun sé ekki felld a
maetingu og er pad sa studningur sem Anna faer i skélanum. Anna hefur ekki
sost eftir studningi ad 6dru leyti og leida ma ad pvi likum ad astaedan fyrir pvi
sé su ad par sem peir kennarar, sem hun hefur pé reett malid vid, hafa ekki
synt henni skilning og par med hafi Anna kosid ad ganga veginn ein og an
studnings fra skdlanum. Rannsékn Guell (2007) stydur pad sem hér hefur
komid fram en i rannsékn hennar segir ad patttakendunum i rannsékninni
byki mikilvaegt ad finna leidir til ad komast af, vera eins og adrir og ad peir
vilji helst ekki reeda sjukddm sinn og fa par med veikindastimpil. Sami tonn er
i nidurstodum Kliebenstein og Broome (2000) en par kemur fram ad
unglingar (e. adolescent) vildu helst ad sem faestir vissu um sjukdéminn, peim
fyndist petta Opaegilegt (e. embarrassed) og ad peir vildu sjalfir segja
Lykilfélki” (e. key people) fra sjukdémi sinum. Unglingarnir vildu einnig hafa
med pad ad segja hvort og hvenar annad starfsfélk (e. other school personel)
fengi upplysingar og hid sama gilti um hvort samnemendur fengju
upplysingar eda ekki. Hvad Onnu vardar pa er i raun er eini studningurinn
sem hun faer frd skélanum ad pess er gaett ad hun falli ekki & maetingu pod svo
ad jafnvel veeri dstaeda til. Bent skal @ ad skoli Onnu hefur ekki leitast vid ad
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bjé6a studning og/eda adstod jafnvel pd svo ad vitneskja sé um veikindi
hennar hja deildar- og afangastjdra.

Nokkur métsogn kom i ljos i vidtolum vid meaedurnar par sem pad kom
itrekad fram ad peim fannst skorta a skilning gagnvart deetrum peirra en
s6gdu samt sem adur ad peer veeru ansegdar med skéla og kennara, allir i
skélanum veeru tilbdnir ad piggja freedslu og maeta 4 fundi. Nokkud bar a pvi
ad madurnar notudu ordid ,heppni“ og er vafasamt ad pad eigi ad vera
heppni ad njéta skilnings og jakvaedni i skélanum.

Ef itid er til reynslu vidmaelenda minna a pvi hvort skilningur sé til stadar
i skolakerfinu pa er reynsla peirra almennt géd en betur ma ef duga skal.

5.3 Bodskipti innan skélanna

Fjolskylda og skéli hafa mikil ahrif 4 pad hvernig barninu lidur. Upplysingagjof
og traust @ milli heimilis og skdla eru pvi afar mikilvaeg fyrir pad hvernig
barninu reidir af. Foreldrar eru sérfraedingar i sinum bérnum og geta gefid
skélanum mikilvaegar upplysingar sem gera skélanum kleift ad koma til méts
vid parfir nemenda sinna (Nanna Kristin Christiansen 2007, 2011 bls. 17-85).
Maeedurnar, sem reett var vid i rannsékninni, 16gdu sig fram um ad fraeda
starfsfélk skélanna og fengu sumar peirra heilbrigdisstarfsfélk i [id med sér;
adrar sdu um fraedsluna sjalfar. Allar voru maedurnar medvitadar um ad
fraedslu pyrfti ad sinna reglubundid pvi ad adstaedur geta breyst i skélunum
og sjukdémur deetra peirra tekid breytingum. Maedurnar voru allar
reidubunar til pess ad standa ad fraedslu i skélum daetra sinna og voru
anaegdar med ad avallt voru skdlarnir tilbunir til ad piggja fraedslu. Pé svo ad
skdlarnir veeru tilbunir til ad fa freedslu frd madrunum pa kom samt fram ad
peim fannst peer upplifa vantraust af halfu skdélans pegar peer gafu
upplysingar eda freeddu um sjukdédm deetra sinna. Hins vegar breyttist
vidhorf skdlans ef heilbrigdisstarfsfélk var med a fundum og svo virtist sem
ord heilbrigdisstarfsfdlks vaeru frekar tekin truanleg jafnvel pétt maedurnar
hefdu sagt nakveemlega somu hluti. Naudsynlegt er ad skdlarnir syni
foreldrum traust vardandi upplysingagjof en traust er eitt af lykilatridum géds
samstarfs (Nanna Kristin Christiansen 2007, 2011 bls. 17-85). Pad ma velta
bvi upp hvort ekki vaeri einfaldara og paegilegra fyrir alla adila ad haldnir veeru
fundir ad hausti, jafnvel oftar, par sem heilbrigdisstarfsfélk veeri fengid til ad
upplysa skélasamfélagid um hvad pad er sem born med gigt eru ad kljast vid
med pad fyrir augum ad skélinn geti sem best komid til méts vid nemendur
sina.

begar kemur upplysingafleedi/bodskiptum innan skélanna kom fram baedi
hja maedrunum og deetrum peirra ad p6 ad fraedsla veeri veitt til skélanna pa
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virtist hun ekki skila sér til allra peirra sem ad stulkunum koma sem svo aftur
olli pvi ad stulkurnar purftu oft i hinum ymsu adstaedum ad Utskyra og segja
fra veikindum sinum. bvi veltu madurnar fyrir sér hverjir settu ad fa
upplysingarnar og bera sidan abyrgd a pvi ad paer beerust til peirra sem malid
vardar. Pad sama kom fram i rannsdkn Kliebenstein og Broome (2000) en par
hofdu foreldrarnir ahyggjur af pvi ad bornin pyrftu ad atskyra parfir sinar og
myndi pad vekja éparfa athygli & peim og veikindum peirra auk pess sem
foreldrarnir lystu dhyggjum sinum af pvi ad starfsfélk skélanna héldi ad
bornin veeru ad ,nyta sér veikindin“ (Kliebenstein og Broome, 2000).
Stulkurnar, sem raett var vid i rannsékninni, upplifdu ad paer pyrftu itrekad ad
segja fra og reeda sjukdém sinn og fannst peim pad neikveett eda ,ekki
skemmtilegt” eins og ein peirra ordadi pad. Heida, médir Disu, hafdi ord a pvi
ad vegna pess ad bodskiptum innan skdlans veaeri dbétavant pa pyrfti Disa ad
vera Oparflega mikid med hugann vid sjukdédm sinn (vidtal vid Heidu
21.02.2014). | rannsékn Guell (2007) kom fram ad bérn med langvinna
sjukdéma vilja ekki vera minnt a sjukddm sinn i tima og 6tima, pau vilja bara
vera eins og 6énnur born og gleyma sér i leik med félogum sinum. bessar
nidurstodur beina athyglinni ad samvinnu og samstarfi 4 milli heimilis og
skola og mikilvaegi pess ad samvinna sé til stadar 4 milli foreldra, kennara og
annarra starfsmanna skélanna (Nanna Kristin Christiansen 2007, 2011 bls.
17-85). Kliebenstein og Broome (2000) komast ad sému nidurstédu en i
peirra rannsékn kom fram ad samstarf og upplysingamidlun vaeri mikilveeg
par sem allir vaeru ad vinna ad sama markmidi.

Nidurstodur rannséknarinnar syna ad frumkvaedi ad samskiptum og
samvinnu kemur yfirleitt ekki fra skélunum og po6 ad skélastjérnendur beri
abyrgd 4 pvi ad bérn med langvinna sjukdéma fai ndm og kennslu vid haefi
(Log um grunnskdla nr. 91/2008) pa virdist dbyrgdin a velferd pessara barna
alfarid vera 4 herdum umsjonarkennara. [ nidurstddum rannséknar
Kliebenstein og Broome (2000) kemur fram ad starfsfélki skélanna fannst ad
bornin og fjolskyldur peirra settu ad gefa upplysingar til peirra sem helst
onnudust barnid svo sem umsjonarkennara, ipréttakennara og namsradgjafa
(Kliebenstein og Broome, 2000). Einungis ein médirin greindi fra pvi ad
skélinn hefdi haft frumkvaedi ad upplysingafundi ad hausti og sagdist hun
hafa upplifad mikinn létti vegna pess og fannst jakveett ad skélinn hefdi
frumkvaedi ad fundinum. Sa fundur var reyndar haldinn sidasta haustié sem
stulkan var i skélanum en hun hafdi verid i pessum sama skdla neaer alla
grunnskélagonguna. Kennarar bera faglega 4byrgd og eettu ad hafa
frumkveedi ad umradum um samraemingu, abyrgd og skyldur (Nanna Kristin
Christiansen, 2007). | ljési pess ad samkvamt Adalnamskra grunnskéla
(2011) bera skolar dbyrgd a pvi ad samstarf komist & og ad samstarfi sé
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vidhaldid er greinilegt ad skélarnir purfa ad taka sig a i pvi ad hafa frumkvaedi
ad samvinnu og samstarfi.

Med tilliti til pess sem hér hefur komid fram er edlilegt ad spyrja hvort pad
sé rétt ad setja pad eingdngu a herdar foreldra og barna ad upplysa starfsfélk
skdlanna eda hvort pad pjéni hagsmunum nemendanna betur ad koma a
samvinnu a milli heilbrigdisstétta, skdlanna og foreldra. bad kemur skyrt fram
i nidurstodum rannsdknarinnar ad skoélarnir purfa ad skerpa 4
bodskiptakerfum sinum. Pad getur ekki talist dseettanlegt ad upplysingar séu
gefnar til skélanna en paer skili sér ekki til peirra sem koma ad bornunum.
Skortur & upplysingaflaedi veldur pvi ad bornin purfa endurtekid ad segja fra
og utskyra veikindi sin. Pad ad purfa alltaf ad hafa hugann vid veikindin getur
haft neikvaedar afleidingar fyrir bérnin og valdid peim streitu.

5.4 Adbunaduriskolunum

/Ztla ma ad skélar landsins setji nemendur sina i forgang og ad peir leitist vid
ad meeta hverjum og einum nemanda & peim stad sem hann er staddur
hverju sinni. Hér verdur ekki lagt mat & hvort pad sé gert hvad nam vardar en
hins vegar verdur horft til pess adbunadar og peirra adsteedna sem bérnum
med langvinna sjukdéma eins og gigt er bodid upp a i skélununum.

Vidmalendum minum er tidraett um adbunad i skélunum og verdur pvi
midur ad segjast ad par hallar 4 skdlana. Einfaldir hlutir eins og sofi, dyna eda
hvildaradstada eru ekki til stadar i peim skélum sem vidmaelendur minir
stunda. bad virdist vera undir pvi komid hversu lausnamidadir og
Urraedagddir kennararnir eru hvort — og pa hvernig —adbunadur vidmeelenda
minna er fyrir hendi. i grunnskélalégunum (nr. 2008/91) er fjallad um
husnzedi og adbunad en par er kvedid 8 um ad taka skuli mid af poérfum
nemenda. Nidurstodur rannsdknar Thies og McAllister (2001) syna ad i raun
er ekki porf & sérdrraedum fyrir nemendur med langvinna sjukdéma eins og
gigt heldur eru pad adstaedurnar sem skipta mestu mali. Benda ma 34 ad
samvinna vid fagstéttir eins og idjupjalfa geeti verid lykilinn ad pvi ad gera
bornum med langvinna sjukdéma eins og gigt lifid |éttara i skélanum. bekking
idjupjalfa myndi nytast vel til ad bua til adsteedur og finna lausnir fyrir
nemendur auk pess sem idjupjalfar geta veitt freedslu og radgjof til kennara
og annars starfsfélk skélanna.

Gefa parf bérnum med langvinna sjukdéma teekifeeri til patttoku i ollu
starfi skolans. bPad er gert til deemis med pvi ad snida namid ad
einstaklingnum og nyta allar paer leidir og pau tdl og taeki sem til stadar eru
(Ferguson, 2008). Fram kemur hja vidmalendum minum ad stundum er
mikid dreiti i skdlastofunni og ad pad geti reynst peim erfitt ad sitja lengi an
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pess ad geta hreyft sig um skolastofuna. Ein stilkan sagdi ad hun hafi notad
bad uUrrxedi ad segjast purfa ad fara 4 salerni til ad losna undan areitinu i
kennslustofunni um stund. Borkur Hansen og Hanna Ragnarsdéttir (2010)
segja ad sveigjanleiki og jakveett hugarfar i skdlakerfinu sé naudsynlegt svo
ad hugmyndafraedi um skdéla dn adgreiningar verdi ad veruleika. Sveigjanleiki
er kannski lykilhugtakid i pessu samband. Lausnir eins og misha bord, pannig
ad nemandinn geti valid & milli pess ad sitja og standa, grjénapudar til ad hvila
sig 4 eda dyna a golfi eru einfaldar lausnir sem geta gert barni med gigt kleift
ad sinna nami sinu betur. Einnig getur pad skipt sképum fyrir barn med gigt
ad hafa frelsi til ad hreyfa sig um i skoélastofunni.

begar litid er til pess ad vidmaelendur minir reeddu um adstoduleysi i
skdélunum vaknar su spurning af hverju skdlarnir nyti ekki betur pa adstodu
sem er til stadar. Ein modirin, sem raett er vid i rannsdkninni, benti d ad i skdla
dottur hennar sé géd adstada i bokasafni par sem haegt sé ad setjast nidur a
rolegum stad, hvila sig og safna kroftum. bessa adst6du sagdi maédirin ad
déttir hennar geeti nytt sér i stad pess ad sitja a stdl hja ritara skélans til
daemis pegar hun er pad sleem af gigtinni ad hdn treystir sér ekki i iprottir
med bekkjarfélogunum eda at i frimindtum (vidtal vio Emmu, 04.03.2014).
Benda ma a ad til vidboétar vid bdkasofnin eru i mérgum skélum nadmsver sem
haegt veeri ad nyta i pagu barna med gigt og annarra peirra sem purfa a ad
halda. bad sem fram hefur komid hér ad framan rimar vid nidurstodur Thies
og McAllister (2001) par sem fram kemur ad ekki sé gert rad fyrir studningi
vid boérn med langvinna sjukdéma eins og gigt. | rannsékn sinni benda paer &
ad med pvi ad hlidra til og laga adstaedur sé best komid til mdts vid born med
langvinna sjukdéma (Thies og McAllister, 2001).

5.5 Mikilveegi félagslegra tengsla

Pad kemur sterkt fram i vidtolunum vid stulkurnar ad félagsleg tengsl eru
peim mikilvaeg og liklega i raun pad sem skiptir paer mestu mali i sambandi
vido skdlann. Hvernig samnemendur bregfast vid veikindum peirra er
mikilveegt og ljést er ad vidbrogd skdlafélaganna geta baedi glatt og seert.
Stulkurnar vilja falla i hépinn og verdur pad meira dberandi eftir pvi sem peaer
verda eldri. Svo virdist vera ad umburdarlyndi og skilningur hja
samnemendum gagnvart veikindum stulknanna verdi meiri eftir pvi sem peir
eldast. Nidurstédur rannsdknar Guell (2007) er a8 sému nétum en par kemur
fram ad bornin hofdu gaman af pvi ad gera hluti eins og ad leika sér i tolvu,
fara a4 skidi og leika sér uti med félogunum. bau vildu gera pad sem 6nnur
born gera an pess ad vera minnt a sjukdédminn alla tid. bad ad taka patt i alls
kyns ath6fnum med 66rum bérnum og vera eins og pau, gerir pad ad verkum
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ad bornin gleyma sér og eru sidur med hugann vid verkina og sjukdéminn
(Guell, 2007).

Yngri stulkurnar ségdu vidbrogd samnemenda sinna vid pvi ad paer pyrftu
stundum einhver sérurraedi vera mismunandi. bad er greinlegt ad peer vilja
falla inn i hépinn og pad skiptir peer miklu mali ad skolafélagarnir syni peim
skilning vegna sjukddmsins en taki peim jafnframt eins og paer eru. Fram kom
i mali peirra ad peim fyndist jafnvel svolitid dpaegilegt ad purfa ad verja sig
fyrir skolafélogunum og sogéu ad paer upplifdu jafnvel ad paer veeru
ofundadar af pvi ad vera inni i frimindtum. Kom pad til deemis fram i pvi ad
einhverjir samnemenda Linu h6féu sagt vid hana ad peir myndu vilja vera
med gigt svo ad peir losnudu vid utiveru i frimindtum og par fram eftir
gotunum. betta er illmogulegt fyrir Linu ad skilja par sem hdn veit hvad felst
i pvi ad hafa gigt og veit ad pad setti madur ekki ad dska sér. Disa hefur lika
upplifad svipud atvik og henni finnst épaegilegt hvad krakkarnir spyrja mikid
um af hverju hun sé inni og svo framvegis. Disu finnst gaman ad vera ati i
frimindtum med vinum sinum og finnst ekki skemmtilegt ad geta ekki farié
ut; pvi leetur hun sig stundum hafa pad ad fara Ut pé svo ad pad sé kannski
ekki radlegt. [ rannsékn Guell (2007) kom fram ad bérnin vildu helst ekki reeda
sjukdém sinn i skélanum, pau vildu bara vera pau sjalf og ekki hafa
merkimidann ,veika barnid“ i skélanum. Born med gigt 6ska pess eins ad vera
eins og dnnur bérn. [ raun litu bornin, sem téku patt i rannsékn Guell, & sig
sem heilbrigd. beirra skilgreining 8 dheilbrigdi var ad sa sem bordar éhollustu
og/eda reykir er dheilbrigdur og settu pau ekki sjalf sig eda sjukdéominn i
samhengi vid pad ad vera oheilbrigdur. par sem pau hofou flest hollar
neysluvenjur toldu pau sig vera heilbrigd (Guell, 2007).

Fram kom hja Linu ad hun hefdi ekki vitad hvernig hun zetti ad svara
krokkunum i skélanum vardandi sjukdominn og pad hefdi henni fundist
Opaegilegt (vidtal vid Linu, 25.02.2014). Bekkjarfundur med kennaranum
leysti pad mal og vidhorf bekkjarfélaganna varé annad a eftir. Kennari Disu
gerdi slikt hid sama en Disa sagdi ad po svo buid veeri ad utskyra fyrir
krokkunum ad hun vaeri med gigt og hvad pad pyddi fyrir hana, pa skilji
krakkarnir ekki af hverju han purfi stundum sérdrraedi (vidtal vié Disu,
21.02.2014. | tilfelli Disu ma ef til vill Gtskyra skilningsleysi bekkjarfélaganna
med ungum aldri peirra en peir eru a ellefta ari. Hill (1999) segir ad vidhorf
kennara skipti mali i pvi ad méta jakvaed vidhorf og skilning samnemenda
gagnvart bornum med langvinna sjukdéma. bvi ma leida ad pvi likum ad sé
kennari lausnamidadur i skélastofunni og fyrirmynd nemenda sinna, hvad
jakveett hugarfar vardar, kenni hann nemendum sinum ad sama skapi
jakvaedni gagnvart margbreytileika og pvi ad ekki eru allir eins, enda & skélinn
samkvaemt Adalnamskra grunnskéla (2011) ad ,,studla ad pvi ad nemendur
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temji sér vidsyni“. bessi atridi eru mikilvaeg, sérstaklega med tilliti til pess ad
islenskir skélar eiga ad starfa eftir menntastefnunni um skéla 4an
adgreiningar.

Gestur Gudmundsson (2012, bls. 163-164) segir félagsaud, bindandi,
bruandi og tengjandi, fela i sér mikilvaegi tengsla vid adra, ad vera hluti af hop
og virkur patttakandi. Mikilvaegi pess ad vera med og vera virkur kemur mjog
vel fram par sem Lina sagdi frd pvi ad hun vildi ekki ad vinkonur hennar sjai
eda viti af pvi ad henni lidi ekki vel. Han vill falla i hépinn og tekur Ut vanlidan
sina pegar heim er komid. Pad ma segja ad tengsl Linu vid fjolskyldu sina og
sa bindandi félagsaudur sem han hefur byggt upp og byr ad, hjalpi henni ad
takast a vid og byggja bruandi og tengjandi félagsaud par sem samnemendur,
félagar og vinir spila stort hlutverk. Unglingsarin eru sa timi par sem flestir
mynda tengsl til framtidar og & peim arum verda til vinasambond sem oft a
tidum endast Ut avina og flokkast undir pad ad vera bruandi og tengjandi
félagsaudur (Gretar L. Marindsson, 2007, bls. 284). [ ljési pessa er skiljanlegt
ad pad skipti vidmaelendur mina miklu mali ad falla i hépinn og ad vera
sampykktar af samnemendum.

Eldri stalkurnar eiga pad sameiginlegt ad vilja ekki reeda veikindi sin ad
O6porfu og matti merkja ad peim fyndist pad jafnvel épaegilegt. Kemur petta
heim og saman vid nidurstodur rannséknar Kliebenstein og Broome (2000)
enirannsokn peirra greindu foreldrar fra pvi ad unglingar vildu ad sem feestir
vissu um sjukdédminn og ad unglingarnir vildu sjalfir hafa um pad ad segja
hverjir fengju vitneskju um sjukdéminn og hvenzer. betta kemur greinilega
fram i vidtalinu vid Onnu sem var ad gera , tilraunir” 8 samnemendum sinum
til ad athuga hver vidbrégd peirra yrdu. HUn var, pegar vidtalid var tekid, buin
ad segja tveimur samnemendum fra gigtinni og fékk mjog 6lik vidbrogd fra
peim. Anna vill vera & jafningjagrundvelli i skélanum og frabidur sér vorkunn
samnemenda sinna. HUn hafdi sett sér markmid pess efnis ad vera buin ad
greina samnemendum sinum fra gigtinni innan dkvedins tima. Pessi tilraun
Onnu 4 samnemendum sinum endurspeglar nidurstddur Guell (2007) en i
rannsokn hennar kom fram ad patttakendum fannst mikilvaegt ad hafa stjérn
a lifi sinu og voru tilbanir til ad gera ymislegt pannig ad svo maetti verda.
patttakendur i rannsdkn Guell vildu heldur ekki raeda sjukdém sinn i
skélanum og er pad sama nidurstada og Kliebenstein og Broome (2000) fengu
ar sinni rannsokn.

Fram kom i vidtali vid médur Oddu ad vegna veikinda sinna hefur Adda
pburft ad vera fjarverandi fra skéla i lengri tima. Hin hefur lagt & pad aherslu
ad pod svo ad Adda geti ekki maett i skdlann sé mikilveegt ad hun haldi
tengslum sinum vid vini og skdlafélaga (vidtal vid Baru, 04.02.2014). Su
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stadreynd ad Adda var fjarverandi fra skola vegna veikinda vard til pess ad
hun ,gleymdist” i vinahdpnum eins og hin ordar pad sjalf. A pessu sést hve
mikilveegt er ad vidhalda félagslegum tengslum eins og heaegt er pratt fyrir
veikindi og fjarveru. Med pvi ad studla ad pvi vidhalda tengslum og halda pvi
til streitu ad Adda hitti félaga sina pd svo ad hdn treysti sér ekki til ad stunda
skolann studlar médir Oddu ad pvi ad Adda haldi 4fram ad byggja upp pann
félagsaud sem hun mun buda ad i framtidinni. A sému nétum talar Emma,
madir Kloru, en hin sagdi mikilvaegt ad Klara fari i skélann alltaf alla daga pvi
ad félagsskapurinn i skélanum hjalpi til vid ad dreifa huganum og beina
athyglinni fra verkjum. Hun er einnig pess fullviss ad pessi afstada hennar eigi
eftir ad hjalpa Kloru pegar fram lida stundir. Nidurstédur Huygen, Kuis og
Sinnema (2000) stydja pad sem hér kemur fram en bornin, sem téku patt i
rannsékn peirra, 16gdu mikid a sig til ad standast félagslegar vaentingar og ad
pau veeru félagslega vel stoédd. Einnig kom fram ad studningur fjolskyldunnar
skipti miklu mali.
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6 Lokaord

[ pessari ritgerd hefur verid fjallad um reynslu barna med gigt og foreldra
beirra af skolakerfinu. Nidurstédur rannsdknarinnar eru ad flestu leyti i
samrami vid nidurstodur peirra erlendu rannsdkna sem hér hefur verid
vitnad i og gerdar hafa verid um sama eda svipad efni. Med tilliti til pess tel
ég ad rannsoknin gefi gdda innsyn i paer adstaedur sem bérn med langvinna
sjukdéma bua vid i islensku skélakerfi.

begar farid er yfir nidurstodur rannséknarinnar er dberandi ad pott allir
viomaelendur minir segi ad peir hafi jdkveeda reynslu af skélakerfinu er
greinilegt ad ymsu er abétavant pegar um born med langvinna sjukdéma er
ad reda. Ma par nefna ad skolarnir purfa ad skerpa a pvi hvernig
upplysingastreymi innan skdélanna eigi ad vera svo ad foreldrar og born purfi
ekki endurtekid ad gefa upplysingar um sému hlutina. Svo virdist sem traust
gagnvart upplysingagjof fra foreldrum og bérnum sé ekki til stadar og ad
skilningur a sjukdémum eins og gigt, par sem skiptast 4 géd timabil og sleem,
sé takmarkadur.

Pad kemur mjog sterkt fram ad jakvaedi og skilningur gagnvart stulkunum
og sjukddmi peirra eru peir peaettir sem maedurnar leggja mesta dherslu 4 og
pad sem i raun og veru skiptir pser mestu mali. Stulkurnar hins vegar 16gdu
mesta aherslu a félagslega pattinn og pad ad peim vaeri syndur skilningur.

Nidurstodur rannsdknarinnar syna ad p6 ad umsjonarkennarar standi sig
agetlega og reyni ad koma til moéts vid parfir stdlknanna hvad vardar
adbunad pa vantar talsvert upp a ad nég sé gert. Skélarnir purfa ad skapa
kennurum ytri ramma til ad bregdast vid og baeta adbunad pvi med gédum
adbunadi studla skdlarnir ad betri lidan barna med gigt og audvelda peim ad
stunda namid.

Er pad von min ad nidurstodur pessarar ritgerdar varpi ljési 4 stodu barna
med gigt i skdlakerfinu og ad paer syni skdlastjornendum, kennurum og 6d8ru
starfsfélki skoéla fram & mikilvaegi pess ad vel sé hugad ad porfum barna med
langvinna sjukddma eins og gigt og ad pad verdi hvatning til ad gera betur
hér eftir en hingad til.
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Vidauki 1

Toélvupéstur til formanns og varaformanns Ahugahéps foreldra barna
me0 gigt

Gé0dan dag.

Nafn mitt er bdrlaug Inga borvardardéttir og ég er meistaranemi vid
Menntavisindasvid Héskdla [slands.

Eg er ad vinna ad lokaverkefninu minu i sérkennslufraeedum sem felur i sér
rannsékn a reynslu barna med gigt og foreldra peirra af skélakerfinu.

Erindi mitt til ykkar sem erud i forsvari fyrir Ahugahép foreldra barna med
gigt er ad &ska eftir adstod ykkar vid ad komast i samband vid foreldra og
born sem hafa dhuga a pvi ad taka patt i rannsékn minni.

Markhdépurinn i rannsdkninni eru bérn & aldrinum er 12—-16 ara en adrir
aldurshopar koma einnig til greina sem og foreldrar peirra.

Rannsdknin fer fram & vidtalsformi og geta vidtolin tekid um 45-60
mindatur. Vidmaelanda er heimilt ad haetta patttoku hvenaer sem er ef hann
kys. Vidtalid verdur hljédritad og sidan afritad ordrétt og ad pvi loknu verdur
hljédupptokunni eytt. bad er litil dhaetta folgin i patttdku i pessari rannsdkn.
Eg mun eftir fremsta megni leyna pvi hverjir patttakendur rannséknarinnar
eru. Allir patttakendur fa dulnefni.

Rannsakandi leggur aherslu a tranad.
Meodfylgjandi er bréf til patttakenda.

Eg mun hafa samband vid ykkur simleidis i naestu viku. Eins er ykkur
velkomid ad hafa samband vid mig ef einhverjar spurningar vakna.

Med bestu kvedju og von um jakvaed vidbrogd,

Pérlaug Inga borvardardottir, M.Ed.-nemi
GSM: 892-3113
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Vidauki 2
Kynningarbréf til Ahugahéps foreldra barna med gigt

Eg heiti bérlaug Inga borvardardéttir og er meistaranemi vid
Menntavisindasvid Haskdla islands. Arid 1998 utskrifadist ég sem proskapjalfi
frd Kennarahaskéla Islands. Fra utskrift hef ég unnid med bérnum 3
leikskélum, skammtimavistun og hvildarheimili. i nokkurn tima hefur ahugi
minn beinst ad bornum med langvinna sjukdéma og er pad kveikjan ad
lokaverkefni minu.

{ lokaverkefninu mun ég leitast vid ad varpa |jési & reynslu barna med gigt
og foreldra peirra og hvernig tekid er @ méti og unnid med bérnunum i
skélanum. Til ad svo geti ordid leita ég eftir vidmalendum ur hdpi barna med
gigt sem og vidmalendum ur hépi foreldra barna med gigt. Sa aldur barna,
sem helst er leitad eftir vidtolum vid, er 12—16 ara en adrir aldurshépar koma
einnig til greina.

Rannsdknin fer fram i vidtalsformi og geta vidtolin tekid um 45-60
minutur. Eg hvet pig til ad spyrja spurninga um rannséknina ef pad er eitthvad
sem big langar ad vita. bu getur enn fremur éskad eftir ad haetta patttoku i
rannsékninni hvenaer sem pu vilt. Vidtalid verdur hljédritad og sidan afritad
ordrétt og ad pvi loknu verdur hljédupptdkunni eytt. Eg mun eftir fremsta
megni leyna pvi hverjir patttakendur rannséknarinnar eru. Allir patttakendur
fa dulnefni.

Ef pu hefur einhverjar spurningar um rannsdknina pa settu pig i samband
vid mig, bdorlaugu Ingu borvardarddttir, i sima 892-3113, eda leidbeinanda
minn, Karen Rut Gisladéttur, lektor & Menntavisindasvidi Haskéla islands, i
sima 525-5389. Rannsakandi leggur aherslu a trinad.

Med bestu kvedju og von um jakvaed vidbrogd,

pérlaug Inga Porvardardoéttir, M.Ed.-nemi
thth75@hi.is
892-3113
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Vidauki 3
Upplysingar til foreldra og sampykki

Eg heiti Pérlaug Inga borvardardéttir og er meistaranemi Vid
Menntavisindasvid Haskodla [slands. Arid 1998 utskrifadist ég sem proskapjalfi
frd Kennarahaskéla Islands. Fra utskrift hef ég unnid med bdrnum 4
leikskdlum, skammtimavistun og hvildarheimili. | nokkurn tima hefur ahugi
minn beinst ad bornum med langvinna sjukdéma og er pad kveikjan ad
lokaverkefni minu.

{ lokaverkefninu mun ég leitast vid ad varpa ljdsi 4 reynslu barna med gigt
og foreldra peirra og hvernig tekid er 4 méti og unnié med boérnunum i
skélanum. Til ad svo geti ordid leita ég eftir vidmalendum ur hépi barna med
gigt sem og vidmalendum Ur hépi foreldra barna med gigt. Sa aldur barna,
sem helst er leitad eftir vidtolum vid, er 12—16 ara en adrir aldurshépar koma
einnig til greina.

Rannsdknin fer fram i vidtalsformi og geta vidtolin tekid um 45-60
minutur. Eg hvet pig til ad spyrja spurninga um rannséknina ef pad er eitthvad
sem big langar ad vita. Pu getur enn fremur éskad eftir ad haetta patttoku i
rannsékninni hvenaer sem pu vilt. Vidtalid verdur hljodritad og sidan afritad
ordrétt og ad pvi loknu verdur hljédupptokunni eytt. Eg mun eftir fremsta
megni leyna pvi hverjir patttakendur rannsdknarinnar eru. Allir patttakendur
fa dulnefni.

Ef pu hefur einhverjar spurningar um rannsdknina pa settu pig i samband
vid mig, bdérlaugu Ingu borvardarddttir, i sima 892-3113, eda leidbeinanda
minn, Karen Rut Gisladéttur, lektor & Menntavisindasvidi Haskdla islands, i
sima 525-5389. Rannsakandi leggur aherslu 4 trinad.

Med bestu kvedju og von um jakvaed vidbrogd,

pérlaug Inga borvardardoéttir, M.Ed.-nemi
thth75@hi.is
892-3113

Eg undirritud/adur sampykki ad veita vidtal vegna ofangreinds verkefnis og
ad vidtalid verdi hljodritad

Eg undirritud/adur sampykki ad tekid verdi vidtal vid barnid mitt vegna
ofangreinds verkefnis og ad vidtalid verdi hljédritad
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Vidauki 4
Kynningarbréf til barna og sampykki

Eg heiti bérlaug Inga borvardardéttir og er meistaranemi vid
Menntavisindasvid Haskdla islands. Arid 1998 utskrifadist ég sem proskapjalfi
frd Kennarahaskéla islands. Fra utskrift hef ég unnid med bdérnum 3
leikskélum, skammtimavistun og hvildarheimili. i nokkurn tima hefur ahugi
minn beinst ad bornum med langvinna sjukdéma og er pad kveikjan ad
lokaverkefni minu.

i lokaverkefninu langar mig ad skoda hvernig tekid er 8 méti og unnid med
bornum med gigt i skélanum. Til pess ad ég geti skodad pad parf ég ad tala
vid born med gigt og foreldra peirra. Helst vildi ég tala vid bérn & aldrinum
12-16 ara en adrir aldurshépar koma einnig til greina.

Rannséknin fer pannig fram ad vid télum saman um skélann og
skodlagbnguna. Vidtalid getur tekid 45—60 mindtur, pad getur lika verid styttra
eda lengra. Eg hvet big til ad spyrja spurninga um rannsoéknina ef pad er
eitthvad sem pig langar ad vita. Ef pu a einhverjum timapunkti vilt haetta
patttoku i rannsdkninni pa er pad i gddu lagi, pu bara segir til. Allir sem taka
patt i rannsékninni fa dulnefni pannig ad rétt néfn koma hvergi fram.

Vidtalid verdur hljédritad og sidan afritad ordrétt og ad pvi loknu verdur
hljédupptokunni eytt.

Ef pd hefur einhverjar spurningar um rannséknina hafdu samband vid mig,
pérlaugu Ingu borvardardoéttir i sima 892-3113, eda leidbeinanda minn,
Karen Rut Gisladdttur, lektor & Menntavisindasvidi Haskdla islands, i sima
525-5389.

Rannsakandi leggur aherslu a tranad.

Med bestu kvedju og von um jakvaed vidbrogd,

pérlaug Inga Porvardardoéttir, M.Ed.-nemi
thth75@hi.is
892-3113

Eg undirritud/adur sampykki ad veita vidtal vegna ofangreinds verkefnis og
ad vidtalid verdi hljodritad
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Vidauki 5

Vidtalsrammi born:

e Samskipti

e Umsjénarkennarinn
. Skdlastjornendur
. Sérgreinakennarar

e Bekkurinn - skélafélagarnir
e Namid

e Lidan
e Upplifun
e Vinir

e Hvad skiptir mestu mali?
e Framtidin / framhaldsskdli

e Erfidleikar
e Veikindin
e Fjolskyldan
. studningur

Vidtalsrammi foreldrar:

e  Samskipti vid skéla
o Umsjénarkennara
o Skélastjérnendur
o Sérgreina kennara

e Namid
e Lidan

e Upplifun
e Vinir

e Hvad skiptir mestu mali?
e  Framtidin / framhaldsskoli
e Vonbrigdi / erfidleikar
e Veikindin
o Fjolskyldan

o studningur
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